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Le livret modélisation des actions de France Alzheimer et maladies
apparentées est la synthese de toute la richesse des propositions de
soutien et d'accompagnement que les associations départementales
offrent aux familles. Une offre diversifiée, de proximité, qui répond a
des besoins spécifiques, regroupée dans ce livret autour de quatre
grandes catégories : les actions a destination des aidants, les actions
a destination du couple aidant/aidé, les actions a destination des
personnes malades et les actions a destination des bénévoles.

L'édition 2019 inclut de nouvelles actions : les visites a domicile pour
les familles et les groupes de régulation pour les bénévoles. Elle sera
enrichie en 2020, des actions a destination des personnes malades en
cours d'expérimentation (ex. les activités physiques et de bien-étre).

Ce livret illustre I'expertise et la dynamique innovante des associa-
tions du réseau France Alzheimer.

Cet outil est une aide pour le développement de projets au sein des
associations départementales dans le but, de toujours répondre le
mieux possible aux besoins des familles touchées par cette maladie.
Il doit permettre de connaitre les actions existantes, d'y puiser de
nouvelles idées et de disposer d'un référentiel de base pour mettre
en place I'action souhaitée.

Joél Jaouen

Président de |'Union nationale
des associations France Alzheimer
et maladies apparentées



Dans chaque association, I"élaboration du bouquet d'actions dépend de plusieurs facteurs : les res-
sources humaines (professionnelle ou bénévole) matérielles et financiéres disponibles, les actions
développées sur le territoire par d'autres structures, etc.

INTRODUCTION

Il convient de fixer dés le départ un socle d'actions en mesure de répondre aux besoins d'informa-
tion et de soutien des proches aidants (formation des aidants et groupe de parole) complété par
une action pour le couple aidant-aidé (type halte relais ou café mémoire) et pour les personnes
malades (type mobilisation cognitive ou médiation artistique). Il s'agit de proposer ainsi un bou-
quet d'actions de base dont toutes les personnes malades et leurs proches aidants vont pouvoir
bénéficier aux différents moments de I'évolution de la maladie.

En plein développement aujourd’hui, les actions a destination des personnes malades ont comme
objectif de répondre autant aux besoins des personnes malades a des stades plus évolués qu’en
début de maladie, avec le souci de ne pas faire pour elles mais avec elles, en co-construisant les
actions.

Dans ce livret, vous sont présentés, les modéles des actions qui peuvent étre proposées par les
associations départementales a destination des aidants, du couple aidants-aidé, des personnes

epuis plusieurs années France Alzheimer et maladies apparentées cherche a
malades et des bénévoles.

structurer et harmoniser I'offre de soutien et d’accompagnement proposée
par les associations départementales aux familles. La modélisation des ac-
tions a permis de déterminer, a partir des observations de terrain et des évaluations,
un cadre et un référentiel commun sur lequel s'appuyer pour permettre le déploie-
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des aidants, atelier de relaxation...) ou aux couples aidant-aidé (halte relais, séjours
vacances...), le travail se poursuit aujourd’hui avec des actions pensées et dévelop-
pées pour et avec les personnes malades.

- des actions de proximité et gratuites ; DESAIDANTS - DINFORMATION
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Forte de leur expérience de plus de 30 ans, les associations France Alzheimer et maladies apparen-
tées proposent en effet différentes actions tenant compte des besoins de chacun, comme ceux du
proche aidant et des temps de répit qui lui sont nécessaires, de la personne malade et des temps de
partage entre « pairs » qui lui sont bénéfiques ou du couple aidant-aidé et des temps de détente et
de partage qui améliorent, soutiennent ou renforcent la relation.

Pour
la famille

Pour la

L'objectif, pour les associations qui accueillent les familles, est de bien cerner la demande personne malade

et d'identifier les besoins pour déterminer le cadre le plus approprié et I'action ou les
actions qui sauront y répondre.

La diversité des actions proposées va permettre de pouvoir répondre a des moments et des
problématiques différents autant pour les proches aidants que pour les personnes malades. Ce

bouquet d'actions favorise I'entrée des familles dans un parcours d’accompagnement personna- CAFE e SEJOUR " ATELER,
lisé, évolutif et adapte. MEMOIRE RELAIS VACANCES PHYSIQUES
Chaque action répond a des objectifs précis avec un cadre défini (bénéficiaires, contexte, interve- @ @ %
nant, etc.) détaillés dans ce livret :

. . . L SUIVI PERSONNALISE ~  VISITE
- la formation des aidants, pour savoir accompagner au quotidien ; MALADES JEUNES A DOMICILE

- le groupe de parole, pour aider a gérer des situations difficiles ;

- 'atelier de relaxation, pour apprendre a gérer ses émotions ;

- la halte relais, pour apprendre a passer le relais ;

- le café mémoire, pour réinvestir un lieu public ou partager de l'information ;
- I'entretien individuel, pour gérer une situation de crise ;

- I'action de convivialité, pour partager une activité ludique, de loisir ou culturelle ;
- le suivi personnalisé malade jeune, pour mettre en place des projets adaptés ;

- les séjours vacances, pour sortir du quotidien et partager un temps de détente ;
- les ateliers de mobilisation cognitive pour travailler sa mémoire ;

- les ateliers a médiation artistique, pour exprimer ses émotions ;

- les groupes de régulation, pour analyser sa pratique.

Des actions permettant :

- pour tous, de voir qu‘on n'est pas isolé ni seul
dans cette situation et de trouver du soutien ;

- pour les proches aidants, de mieux vivre la
maladie au quotidien et d'avoir une bonne
relation avec son proche malade ;

- pour les personnes malades, de devenir acteur
de leur maladie et d'apprendre a vivre avec.
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ACTIONS

A DESTINATION
DES AIDANTS FAMILIAUX

Apporter du soutien a |'aidant
familial, c'est répondre aux
besoins de celui-ci, savoir ou il
en est dans |'accompagnement
de son proche malade. Il n'y a
pas une réponse et une seule
aux problématiques rencon-
trées par les aidants. Chaque
association propose un sou-
tien adapté et personnalisé aux
aidants familiaux.




FORMATION DES AIDANTS

La formation des aidants est au cceur des actions mises en place par les
associations France Alzheimer et maladies apparentées. Développée dans
le cadre d’'une convention avec la CNSA, la formation des aidants est axée
principalement sur 'accompagnement de la personne dans sa vie quotidienne
a domicile. Pour autant, France Alzheimer et maladies apparentées a aussi
développé des contenus spécifiques pour des aidants ayant leurs proches
malades en établissement.

La formation des aidants permet, a travers l'intervention d'un psychologue et d'un bénévole et des échanges
entre aidants, d'apporter aux participants des informations sur la maladie d'Alzheimer et des outils concrets
pour comprendre la personne malade et adapter son accompagnement.

Les bénéfices recherchés

- apporter des éléments de connaissances aux familles pour augmenter leur compréhension des différents
symptomes exprimés au cours de la maladie par la personne malade ;

- aider les familles a développer des stratégies et des attitudes adaptées aux déficits, qui prennent en compte
les mécanismes de défense de la personne et la mettent en situation de réussite dans le but
d'améliorer la communication et maintenir I'échange ;

- valider des savoir-faire et des savoir-étre déja utilisés dans I'accompagnement ;

- augmenter le seuil de tolérance et |I'estime de soi des aidants familiaux ;

- favoriser le partage des expériences et permettre un transfert des aptitudes et des habiletés entre aidants
familiaux ;

- permettre que se tisse un lien entre les familles participantes et que s'organise un soutien mutuel ;

- aider les aidants a savoir prendre du répit, a moins s'épuiser au quotidien, a connaitre les aides possibles,
a évaluer ses possibilités et reconnaitre ses limites.

Les bénéficiaires
La formation des aidants s'adresse a tout aidant non professionnel (familles, amis, voisins...) qui accompagne
régulierement une personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée, sans recevoir pour
cela de rémunération. Laidant familial peut étre ou non l'aidant principal vivant quotidiennement avec la personne

malade. Dans le cadre de la convention avec la CNSA, cette action est proposée gratuitement, sans obligation
d'adhésion.

Le contexte

Cette action est préconisée en début de parcours, aprés que le diagnostic ait été posé chez le proche malade.
L'aidant pourra alors avoir tous les outils en main pour pouvoir I'accompagner. Elle permet de répondre au
besoin important d'informations et de conseils demandés par les familles.

Véritable porte d’entrée vers les associations départementales, elle permet par la suite aux familles de participer
aux autres actions de soutien.

Le lieu

La formation des aidants doit se situer dans la mesure du possible, dans un espace gratuit et pérenne, qui
permet d’'identifier clairement France Alzheimer et maladies apparentées comme porteur du projet.

Il doit pouvoir étre, si possible, a proximité de moyens de transport adaptés. Il peut s'agir du local de I'association
ou d'un partenaire (mairie, hopital, CCAS, Ehpad...).

La durée

La formation se déroule sur 5 a 6 séances, d'une durée totale de 14 heures, avec la possibilité pour le bindéme
formateur d'ajuster les modules selon le public. Le groupe se retrouve a intervalles réguliers d’environ 15 jours
a 3 semaines entre chaque module. Ceci permet a chacun une appropriation des contenus et une mise en
pratique des connaissances entre les séances et permet de favoriser le partage d'expérience et I'échange

au sein du groupe.

Pour les aidants en activité, la formation peut étre dispensée sur 2 jours, le week-end ou en fin de journée.

Le groupe
La formation des aidants est délivrée en petits groupes de 10 a 15 aidants.
Les aidants s'engagent a suivre |'ensemble des modules de formation afin de respecter la cohésion et la
dynamique du groupe.
Il est important que l'association et ses intervenants se posent la question de la composition de ce groupe.

Il existe deux possibilités :

- un groupe homogeéne ou les participants ont des profils similaires (selon I'age, le lien avec le proche malade,
le stade de la maladie et de son accompagnement, etc.) ;

- un groupe hétérogéne ou les participants ont des profils variés.

La formation des aidants a lieu en groupe fermé. Il faut rester vigilant a ne pas intégrer de nouveaux
participants en cours de formation afin de maintenir une bonne dynamique de groupe.

Dans la mesure du possible, il est suggéré de proposer pendant le temps de la formation des aidants, un
espace d'accueil pour les personnes malades, type accueil de jour, ou atelier a médiation artistique. Proposer
conjointement une activité aux personnes malades favorise |'inscription des familles a la formation et leur
fidélisation.

Les intervenants

La formation est animée par un bindme de formateurs constitué d'un psychologue expert et d'un bénévole,
ancien aidant familial.

Pour pouvoir mettre en place la formation, il est obligatoire que les intervenants aient suivi la formation
des bindmes proposée par |'Union.

La co-animation apporte un regard complémentaire en permettant de nourrir les apports de connaissances

du professionnel par I'expérience pratique du bénévole.

L'entretien préalable

Un contact avant le début de I'action est souhaitable avec les participants. Cet entretien préalable a la
formation est nécessaire afin que I'action se déroule correctement.

Il permet :

- de personnaliser la formation : connaitre le profil et les attentes des participants pour pouvoir mieux préparer
la formation et choisir ses contenus ;

- de faciliter I'animation : avoir une représentation du groupe en identifiant les profils particuliers a gérer (ex :
personne en souffrance). Cela va permettre de mieux canaliser le temps de parole de chacun ;

- de s'assurer que la famille est en mesure de se retrouver en situation de groupe (de pouvoir accueillir
les témoignages des autres participants) ;

- de créer un lien de confiance en amont entre I'aidant et le psychologue : faire connaissance et rassurer
les participants. Cela peut permettre de réduire I'appréhension ainsi que les désistements.

Cette prise de contact, qui peut-étre téléphonique, est de préférence réalisée par le psychologue constituant le
bindbme formateur afin de valider l'inscription de I'aidant familial a la formation. Il est important que le psychologue
transmette ces informations au bénévole.
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m Les contenus
La formation dure 14 heures et se découpe en 7 modules différents :

Module 1 - Connaitre la maladie d'Alzheimer

Ce module a pour objet de répondre aux questions les plus fréquentes sur la maladie afin d’évacuer les préjugés.
Il permet également de mieux comprendre la personne malade en disposant des outils pour analyser son
comportement.

Module 2 - S'informer sur les aides possibles

Ce module présente I'ensemble des aides disponibles qu'elles soient sociales, financieres, techniques ou
juridiques. Lors de la formation, les participants peuvent prendre conscience de leurs appréhensions a se faire
aider et ainsi lever les freins menant a I'épuisement.

Module 3 - Accompagner au quotidien

Ce module fournit les conseils appropriés pour améliorer I'accompagnement de la personne malade. Ceux-ci vont
permettre aux aidants d'adapter leurs attitudes et comportements aux manifestations de la maladie chez leur
proche.

Ce module est également I'occasion de présenter des activités de loisirs que les aidants peuvent accomplir avec
leur proche pour lui permettre de rester aussi actif que possible et ainsi d'éviter le repli sur soi et l'isolement
social.

Module 4 - Communiquer et comprendre la personne

Avec |'évolution de la maladie, l'aidant doit trouver de nouveaux modes de communication pour maintenir une
relation d'échange avec son proche qui progressivement aura des difficultés a se faire comprendre. L'identification
des troubles de la maladie menant a des modifications de I'humeur et du comportement permet a l'aidant de
mieux en comprendre le sens et de trouver des réponses adaptées.

Module 5 - Etre l'aidant familial
Ce module doit permettre aux aidants de prendre conscience de l'importance des temps de répit et du maintien

du lien social. Laidant vit trop souvent encore son engagement auprés de la personne malade au détriment de son

équilibre. Il se retrouve ainsi pris dans la spirale de I'épuisement, de l'isolement et de la culpabilité.

Module 6 - Préparer |'entrée en établissement
Ce module permet aux aidants de reconnaitre les limites de I'accompagnement a domicile et d’envisager I'entrée
en établissement de son proche malade : décision et préparation de son proche.

Module 7 - Vivre en établissement

Ce module présente le fonctionnement d'un établissement, explique la place de |'aidant et ses relations avec le
personnel soignant. Il permet d’envisager les nouvelles relations avec le proche malade et la réorganisation de la
vie de l'aidant car pour certains, |'aide apportée au proche malade organisait jusqu’a l'entrée en établissement,
leur quotidien.

LA FORMATION DES AIDANTS )
AYANT LEUR PROCHE MALADE EN ETABLISSEMENT

Des formations peuvent étre organisées dans les locaux de I'Ehpad pour des aidants dont le proche

est en établissement. Dans ce cadre il est important :

- d'échanger avec le directeur de I'établissement en amont pour bien poser le cadre de cette intervention ;

- neutralité du bindme notamment concernant les conflits pouvant exister entre les familles et les établissements.

L'objectif est de faciliter les échanges entre les familles et I'établissement mais sans prendre parti :

- non présence de personnel de |'établissement ;

- d'identifier et avoir une personne référente dans I'Ehpad pour |'organisation, la communication et le
recrutement des aidants.

= Constitution du groupe

Si le groupe n'est pas uniquement composé d'aidant dont le proche est en établissement, il convient d'étre

vigilant et d'intégrer plutét les profils suivants :

- des aidants dont le proche vit a domicile, qui arrivent a la limite de I'accompagnement a domicile et se posent
la question de I'entrée en établissement ;

- des aidants dont le proche fréquente I'accueil de jour de I'Ehpad.

= Ajustement des contenus

Il est recommandé pour ces groupes de formation en établissement, que les binémes ajustent les contenus.
Il est conseillé de retirer les modules 2 et 3 et d'inclure les modules 6 et/ou 7.

Quel que soit le nombre de modules proposés, la formation doit durer 14 heures.

m Constitution du bindme formateur

Il est recommandé de favoriser un binéme ou au moins I'un des deux dispose d'une expérience spécifique en
établissement :

- intervention en Ehpad pour le psychologue ;

- avoir été aidant d'un proche malade en établissement pour le bénévole.

DISPOSITIFS COMPLEMENTAIRES

La réunion de suivi post-formation des aidants

La réunion de suivi post-formation est animée par le méme bindme psychologue/bénévole qui
a encadré la formation. Cette réunion permet aux aidants d'échanger et de faire part de leur
expérience quelques temps apreés la fin de la formation. Elle va permettre de faire le point sur
la situation de chacun notamment au regard de |'évolution de la maladie. Cette réunion est
proposée 2 a 6 mois aprés la formation pendant 2 heures afin de répondre aux besoins de suivi,
d'échanges et de rencontres exprimés par les participants a l'issue de la formation.

Le guide d'accompagnement en ligne

Pour rendre la formation accessible a plus d'aidants possibles (ceux qui travaillent, ne peuvent
pas se déplacer, etc.) un outil en ligne a été développé qui reprend une partie des contenus de
la formation en présentiel :

http://guide.francealzheimer.org

(11
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GROUPE DE PAROLE

Le groupe de parole est une réponse d'aide et de soutien face a l'isolement, au
désarroi ou a la souffrance des familles accompagnant un proche atteint de la
maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée. Le groupe, aidé par le psy-
chologue et grace a la confiance qui s'installe, va aboutir a de nouvelles pistes
de réflexion permettant a chacun de se repositionner par rapport a son role
d‘aidant et d'acquérir des outils pour mieux vivre au quotidien la maladie.

Le groupe de parole est un lieu animé par un psychologue qui offre un espace de soutien et d'écoute a
I'intérieur duquel les aidants familiaux vont se rencontrer et échanger sur les problématiques vécues au cours de
I'accompagnement d'un proche atteint de la maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée. Au sein de ce
groupe, chacun est amené, librement, a s’exprimer, a partager son vécu, ses expériences, ses émotions et ses
réflexions.

Les bénéfices recherchés

Le groupe de parole contribue a améliorer la relation d'aide et a accompagner les différentes phases de la
maladie en répondant également aux questions qu’elles soulévent.

Ces groupes a travers les échanges et |'intervention du psychologue, apportent aux participants des informations
sur la maladie et son accompagnement.

lls permettent de libérer la charge émotionnelle portée par certains aidants, d'apaiser et de relativiser les
situations vécues.

La participation a un groupe de parole peut permettre :

- d'améliorer la connaissance sur la maladie et son évolution ;

- de rompre l'isolement ;

- de valoriser et reconnaitre le role de l'aidant ;

- de faire face aux situations difficiles et de prendre des décisions ;

- de favoriser l'inscription de |'aidant dans un parcours d‘aide (incluant le répit).

Les bénéficiaires
Ces groupes s'adressent a toute personne accompagnant ou ayant accompagné une personne atteinte de la
maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée désireuse de s'exprimer librement sur un sujet qui la touche en
présence de personnes confrontées a la méme situation et auxquelles il sera possible de s'identifier. L'aidant
familial peut étre ou non l'aidant principal vivant ou ayant vécu quotidiennement avec la personne malade.

Dans le cadre de la convention avec la CNSA, cette action est proposée gratuitement, sans obligation d'adhésion.

Le contexte

Les groupes de parole sont complémentaires de la formation des aidants, davantage ciblée sur la diffusion de

« bonnes pratiques d'accompagnement » (acquisition des attitudes et des comportements adaptés aux situations
quotidiennes) que sur I'échange des vécus et des ressentis. Les groupes de parole sont trés souvent proposés
suite a une formation des aidants.

Le lieu

Le groupe de parole se situer dans un espace gratuit et pérenne, qui permet d'identifier clairement France
Alzheimer et maladies apparentées comme porteur du projet. Il doit pouvoir étre, si possible, a proximité de
moyens de transport adaptés. |l peut s'agir du local de |'association ou d'un partenaire. La majorité des groupes
de parole existants est de fait localisée en zone urbaine.

La durée

Cette action a lieu généralement une fois par mois pendant 2 heures offrant ainsi 8 a 12 séances aux participants
sur une année.

Cette action doit avoir un début et une fin.

[l est important de donner ce cadre temporel au groupe, méme si, a la fin de I'action, une partie ou la totalité du
groupe souhaite poursuivre ensemble.

A I'issu de la derniére séance, cela permettra de faire le point individuellement avec les participants afin de
déterminer avec eux si cette action a répondu a leurs attentes, si d'autres besoins ont émergé auxquels cette
action ne répond pas, de voir si cet accompagnement spécifique est encore nécessaire et pertinent pour eux et
ainsi de voir quel accompagnement pourrait mieux répondre a leur besoin.

Le groupe
Les groupes de parole sont, dans la majorité des cas, ouverts a tout aidant ou ancien aidant familial.

Cependant, il est important que |'association et son intervenant se posent la question de la composition de ce
groupe.

Il existe 2 possibilités :

- un groupe homogéne ou les participants ont des profils similaires (selon I'age, le lien avec le proche malade, le
stade de la maladie, etc.). Par exemple, il peut s'agir de groupes de parole uniquement avec des aidants d'un
proche malade jeune ou avec des aidants enfants ou avec des aidants qui ont perdu leur proche, etc. ;

- un groupe hétérogéne ou les participants ont des profils variés.

La définition de la composition du groupe peut se faire en amont selon les besoins et les demandes identifiés. ||
s'agira alors pour le psychologue d'adapter, selon le profil des participants, son approche et les contenus abordés.
Cela lui permettra d'anticiper la gestion d'un groupe plus ou moins homogéne avec les difficultés possibles que cela
implique (par exemple confronter des aidants dont le proche est a un stade plus ou moins avancé de la maladie).

Le groupe de parole reste ouvert, mais il faut rester vigilant a ne pas intégrer a chaque séance de nouveaux
participants afin de maintenir une bonne dynamique de groupe. Le groupe de parole accueille a titre indicatif
de 6 a 12 participants. Au-dela et en dessous de cette taille la dynamique du groupe peut étre difficile a mettre
en place.

Certaines associations proposent également des groupes de parole spécifiques pour les personnes malades
notamment pour celles en début de maladie et/ou de moins de 65 ans.

[13
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= La rencontre préalable
Un contact avant le début de I'action est souhaitable avec les participants.

Pour que l'action fonctionne bien, il est important :

- d'analyser la demande de la personne et de voir si la situation en groupe est bien la bonne réponse ;
- de donner des informations sur les pratiques et modalités du groupe ;

- d'insister sur I'importance de la régularité a suivre les séances ;

- de rappeler les regles déontologiques (confidentialité, bienveillance, etc.).

Cette prise de contact, qui peut-étre téléphonique, doit étre réalisée par le psychologue afin de valider
I'inscription de l'aidant familial au groupe de parole.

» Les contenus

Une liste de themes a aborder, en lien avec les problématiques rencontrées par les familles dans
I'accompagnement de leur proche malade, peut étre préparée et proposée aux participants lors des séances. Ces
thémes seront aussi présentés dans le communiqué diffusé aux familles présentant l'action. Le psychologue pourra
aussi selon la demande aborder d'autres themes.

m Les intervenants

Les groupes de paroles sont animés par des intervenants professionnels psychologues.

Il s'agit d'un psychologue clinicien ou d'un neuropsychologue formé a la pratique du groupe de parole (formation
proposée par France Alzheimer et maladies apparentées non obligatoire). Idéalement, il doit avoir plus de 2 ans
d'expériences en gériatrie en plus d'une expérience de soutien auprés des aidants familiaux.

Eventuellement, un bénévole ayant une bonne connaissance de I'accompagnement peut aussi intervenir. Il est
notamment important que ce bénévole soit présent au démarrage de I'action pour présenter |'association et a la
fin comme « courroie de transmission » avec les autres activités de I'association.

ATELIER DE RELAXATION

L'atelier de relaxation a pour but d'apporter un moment de détente aux aidants
pour souffler et faire face au stress. Ce type d'atelier utilise plusieurs approches,
toutes orientées vers la relaxation (sophrologie, yoga, tai-chi-chuan, gi-gong).

OBJECTIFS PRINCIPAUX

Cette action a été proposée dans le but d'offrir un temps de répit aux proches aidants face au stress et a
I'épuisement que peut engendrer 'accompagnement d’un proche atteint d’'une maladie d’Alzheimer ou d'une
maladie apparentée.

Cet atelier, animé par un professionnel formé aux techniques de relaxation, est avant tout un moyen pour prendre
conscience de son corps et pour apaiser les tensions physiques et psychologiques.

L'objectif est de réduire le stress et d'amener progressivement le proche aidant vers un état de bien-étre.

u Les bénéfices recherchés

L'atelier de relaxation développe une approche qui favorise la prise de recul du proche aidant face aux
situations et aux émotions difficiles vécues et ressentis grace a la médiation corporelle.

La relaxation permet au proche aidant de mieux gérer ses réactions émotionnelles et son stress et de moins
s'épuiser.

Cette technique permet au proche aidant de trouver des temps de repos, de se détendre. Elle peut aussi avoir
un effet bénéfique sur la qualité du sommeil souvent perturbée.

u Les bénéficiaires

Cet atelier s'adresse a toute personne accompagnant une personne atteinte de la maladie d'Alzheimer ou d'une
maladie apparentée désireuse de bénéficier d'un temps de répit a travers une activité source de bien-étre.
L'aidant familial peut &tre ou non l'aidant principal vivant quotidiennement avec la personne malade.

Le proche malade peut également participer a cet atelier avec |'aidant méme si cette action a été pensée en
premier pour le proche aidant.

Pour pouvoir bénéficier de cette action de soutien proposée gratuitement par France Alzheimer et maladies
apparentées, la famille doit étre adhérente de |'association départementale.

» Le contexte

Latelier de relaxation peut étre proposé en complément des actions de soutien psychologique moins axées sur la
détente, la réduction et la gestion du stress au niveau physique.

Cette technique peut étre plus adaptée pour certains que la mise en mots proposée par le groupe de parole par
exemple.

Elle est recommandée pour des proches aidants qui expriment une grande fatigue et confrontés a des situations

stressantes au quotidien.
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MODALITES D’'ORGANISATION

u Le lieu

L'atelier de relaxation doit se situer dans un espace adapté pour cette pratique, si possible a proximité de moyens

de transport adaptés. Il peut s'agir du local de I'association ou d'un partenaire (maison de quartier, association
dans le domaine du sport, etc.).

m La durée
Cette action se déroule sur 12 séances de 1 heure chacune.

u Le groupe
Cet atelier se fait en groupe de 6 a 12 participants.

= La rencontre préalable

Un contact, qui peut étre téléphonique, doit étre établi avec les participants avant le début de I'action. Cette
prise de contact, faite par I'intervenant professionnel, valide I'inscription de I'aidant familial et renforce son
engagement.

Pour que l'action fonctionne bien :
- donner des informations sur les pratiques et modalités de cet atelier ;
- vérifier que la personne est apte a participer a cette action (physiquement et psychologiquement).

m Les contenus

Il s'agit d’exercices de relaxation qui vont permettre le ressenti de sensations corporelles et le relachement
du corps.

Il existe différentes techniques possibles de relaxation. Seules 4 sont retenues : la sophrologie, le yoga,

le tai-chi-chuan, le gi-gong.

Un petit temps de parole est réservé a la fin de la séance pour exprimer les impressions et échanger avec

le groupe.

m Les intervenants

L'atelier de relaxation doit étre réalisé par un professionnel formé aux techniques de relaxation avec
un diplédme reconnu (sophrologie, yoga, tai-chi-chuan, gi-gong) et qui a, dans l'idéal, une formation de
psychologue, kinésithérapeute ou psychomotricien avec des connaissances en gériatrie, voire méme une
expérience auprés des aidants familiaux afin de pouvoir étre a I'écoute de leurs besoins spécifiques.

Il est important qu'un bénévole soit présent lors de ces ateliers pour aider I'intervenant lors de I'animation.

ACTIONS

PARTAGEES AIDANTS
ET PERSONNES MALADES

Certaines actions sont dites
« partagées » car elles invitent
le couple aidant-aidé a vivre
un moment ensemble ou
a réfléchir ensemble aux
difficultés rencontrées. Cela
peut se passer dans un lieu
public ou dans un lieu plus
confidentiel. Les différentes
actions proposées jouent un
role essentiel sur la qualité de
vie et la qualité de la relation
au sein du couple aidant-aidé.
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CAFE MEMOIRE
FRANCE ALZHEIMER®

Issu d'une initiative développée au Pays-Bas en 1997, le café mémoire est un lieu
de rencontres, d'échanges pour évoquer sans tabou cette pathologie qui bou-
leverse le quotidien et les liens sociaux. Les associations France Alzheimer et
maladies apparentées ont développé cette action a partir de 2006 et déposée
la marque Café mémoire France Alzheimer®.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

Favoriser la participation des personnes malades et de leurs proches a une activité dans un lieu public qui
permet d'ancrer leur parcours dans la vie sociale ordinaire.

Apporter de l'information et des connaissances sur différents sujets concernant la maladie d'Alzheimer et les
maladies apparentées a un public large de personnes concernées ou non.

Encourager les échanges et les rencontres entre les participants et favoriser le lien social.

Permettre aux personnes malades et a leurs proches de rencontrer d'autres personnes vivant la méme
situation en fréquentant un espace public, informel sans craindre le regard des autres.

Développer la tolérance a I'égard des personnes malades et influer sur les représentations sociales souvent
négatives qui touchent les pathologies neurodégénératives.

m Les bénéfices recherchés

Pour le couple aidant-aidé : vivre un temps de détente partagé dans un espace convivial, non stigmatisant qui
permet de rompre le quotidien et remettre le lien humain au coeur de la relation.

Pour les personnes malades : créer des liens privilégiés avec d'autres personnes malades et étre considérés
comme un citoyen a part entiere.

Pour le proche aidant : acquérir des connaissances et recevoir du soutien de fagon informelle tout en maintenant
un lien social, prendre du recul et accepter progressivement d'autres formes de soutien.

= Les bénéficiaires

Le café mémoire France Alzheimer® s'adresse a toute personne (directement concernée ou non) qui se pose des
questions sur la maladie et qui souhaite pouvoir échanger sur le sujet dans un espace accessible.

» Le contexte

Le Café mémoire France Alzheimer® peut étre proposé en amont d'un accompagnement régulier et s'adresse en
particulier a des familles qui souhaitent recevoir de I'information et rencontrer d'autres familles sans obligation
d'inscription dans une action suivie et cadrée.

Le Café mémoire France Alzheimer® s'adresse également aux personnes malades qui ont connaissance de leur
diagnostic, sollicitent une information adaptée sur la maladie et la possibilité d’exprimer leur point de vue.

Il accueille également des professionnels du soin et tout public intéressé. L'action est ouverte a tous, adhérent ou
non adhérent.

MODALITES D’'ORGANISATION

m Le lieu

L'action doit impérativement se situer dans un café ou un bistrot ouvert a tout public. Il doit étre a proximité de
moyens de transport adaptés. La grande majorité des Cafés mémoire France Alzheimer® existants sont de fait
localisés en zone urbaine.

L'adhésion au projet, du gérant ou patron des lieux est bien évidemment nécessaire.

m La durée

Le Café mémoire France Alzheimer® est le plus souvent organisé I'aprés-midi sur une durée de 2 a 3 heures. Il a
lieu de une a quatre fois par mois. Il est recommandé de maintenir une certaine fréquence. Certaines associations
font le choix d'un Café mémoire France Alzheimer® itinérant qui chaque semaine est proposé dans un lieu
différent.

m Le groupe

Méme s'il est difficile d'anticiper la composition du groupe a chaque séance, I'équipe d'animation devra étre
vigilante a ce que les personnes malades présentes trouvent une place dans les débats et les échanges méme a un
stade évolué de la maladie.

[l est ainsi nécessaire de laisser ouvert le groupe et de favoriser I'intégration de nouvelles personnes tout au long
de l'année en permettant a celles ayant suivi un cycle thématique (par exemple de 10 séances sur une année) de
quitter 'action pour en intégrer une nouvelle.

Le Café mémoire France Alzheimer® accueille a titre indicatif de 10 a 30 personnes. La fréquentation va étre
progressive au fur et a mesure de l'information faite et de |'effet du bouche a oreille.

» Les contenus

Le Café mémoire France Alzheimer® se découpe en deux temps : un temps informatif et d’apport de
connaissances, suivi d'un temps d'échange et de convivialité entre les participants autour d'une consommation.
En terme de communication, pour inciter les familles, les personnes malades, les professionnels et le grand
public a venir, il est nécessaire de définir une série de thématiques, comme « le fonctionnement des différentes
mémoires », « la prévention des troubles du langage », « quand mettre en place de I'aide a domicile », « les limites
de I'accompagnement a domicile », etc.

Ces thématiques peuvent étre abordées par une personne ressource (professionnel ou bénévole) a chaque
rencontre au Café mémoire France Alzheimer® et pourront étre adaptées durant |'action.

Selon la fréquence (plus d'une fois par mois) et selon les besoins exprimés par les participants, aprés quelques
temps de fonctionnement, le Café mémoire France Alzheimer® peut évoluer dans son contenu et intégrer
davantage de temps de convivialité autour d'une activité ludique (comme le chant, les jeux de société,...).

= Les intervenants

Le Café mémoire France Alzheimer® est animé par des bénévoles. L'un des bénévoles doit étre identifié comme
référent de I'équipe : il aura la responsabilité de la coordination de l'action.

Des bénévoles aux profils variés. Anciens aidants familiaux qui favoriseront les échanges d'expériences et la
diffusion des informations pratiques, bénévoles en mesure de proposer des activités ludiques et de loisirs (chant,
travaux manuels, jeux de société, contes...), anciens professionnels du soin pour diffuser de l'information sur
I'accompagnement et pouvant intervenir en cas de besoin si la personne malade rencontre un probléme sur le
temps du Café mémoire France Alzheimer®, etc.

Un intervenant professionnel psychologue est présent. Il est la pour co-animer le café mémoire France Alzheimer®
et animer des séances informatives. Il a également pour fonction de réguler I'équipe des bénévoles une fois par
trimestre, en général pendant 2 heures. Idéalement, c'est un psychologue clinicien ou neuropsychologue ayant
plus de deux ans d'expériences en gériatrie en plus d'une expérience de soutien aupres des aidants familiaux.

L'association peut compléter cette équipe par d'autres professionnels (médecin, nutritionniste, ergothérapeute...)
intervenant ponctuellement sur des thématiques spécifiques. La rémunération du psychologue peut-étre prise en
charge par I'Union (selon les regles définies par ailleurs). Les autres intervenants ponctuels ne sont eux pas pris en
charge par I"'Union.
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HALTE RELAIS
FRANCE ALZHEIMER®

Devant la résistance de nombreux aidants a se séparer de la personne malade pour
la confier a des professionnels, la Halte relais France Alzheimer® doit permettre a
l'aidant de constater que la personne malade peut séloigner de lui sans probleme
et qu'elle prend plaisir a répondre a des sollicitations extérieures. La Halte relais
France Alzheimer® est une marque déposée de France Alzheimer et maladies ap-
parentées.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

Favoriser le mieux vivre a domicile en permettant aux personnes malades et a leurs proches de sortir du domicile
et de rompre la monotonie du quotidien en partageant des temps de convivialité et de loisirs.

Accompagner le couple aidant-aidé a accepter progressivement la nécessité d'aides extérieures a la cellule
familiale.

Apprendre a l'aidant familial principal a passer le relais et a se séparer un temps de la personne qu'il accompagne
pour se reposer et se faire plaisir.

Permettre a l'aidant familial de vérifier que son proche malade peut bénéficier d'activités collectives et peut
profiter d'échanges relationnels en dehors de sa présence.

u Les bénéfices recherchés

Pour le couple aidant-aidé : créer une véritable dynamique relationnelle pour lutter contre I'isolement individuel
et familial et maintenir du lien social, favoriser le partage de nouvelles activités entre la personne malade et son
proche aidant.

Pour les personnes malades : redonner confiance et estime de soi, améliorer le mieux-étre et favoriser le maintien
d’'une vie sociale en valorisant les compétences.

Pour le proche aidant : bénéficier d'un soutien mutuel a travers les échanges d'expériences entre les familles,
profiter d'un temps de détente et de convivialité, créer des liens qui perdureront au-dela de la Halte relais France
Alzheimer® et étre mieux informé des dispositifs d'aides et d'accueils existants.

u Les bénéficiaires

La Halte relais France Alzheimer® s’adresse en particulier a des familles qui ont de la difficulté a se séparer de la
personne malade et qui recherchent un espace partagé. Mais il n‘est pas exclu de pouvoir accueillir des personnes
malades déja en établissement accompagnées de leur proche aidant.

Pour pouvoir bénéficier de cette action de soutien proposée gratuitement par France Alzheimer et maladies
apparentées, la famille doit étre adhérente de |'association départementale.

m Le contexte

La Halte relais France Alzheimer® peut étre proposée en amont des actions tels que l'accueil de jour,
I'hébergement temporaire et les groupes de paroles qui impliquent une séparation du couple aidant-aidé. Il s'agit
d'une étape durant laquelle les aidants peuvent réfléchir sereinement au passage de relais a des professionnels et
mesurer progressivement les aides extérieures nécessaires a la relation du couple aidant-aidé.

Il pourra étre proposé par la suite des actions individuelles ou collectives pour les proches aidants et des ateliers
(mémoires, etc.) pour les personnes malades.
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Le lieu

La Halte relais France Alzheimer® doit se situer dans un espace neutre, gratuit et pérenne, qui permet
d'identifier clairement France Alzheimer et maladies apparentées comme porteur du projet. Il doit pouvoir étre a
proximité de moyens de transport adaptés.

La durée

La Halte relais France Alzheimer® est le plus souvent organisée |'aprés-midi pendant 3 heures.

Certaines associations font le choix d’'une Halte relais France Alzheimer® itinérante qui chaque semaine est
proposée dans un lieu différent.

Cette action peut évoluer en fonction des besoins exprimés par les participants et des moyens humains et
financiers dont dispose |'association. Ainsi sa fréquence peut augmenter allant de deux fois par mois a une fois par
semaine.

Il est recommandé au bout d'un cycle de 10 séances ou aprés une année de fréquentation de faire un point avec
le couple aidant-aidé pour évaluer la pertinence de poursuivre l'action (bénéfices pour |'un et pour l'autre) et
éventuellement orienter vers une autre action.

Le groupe
La Halte relais France Alzheimer® est en regle générale ouverte a toute demande d’'une famille adhérente.
Cependant il est important de se poser la question de la constitution du groupe, notamment par rapport aux
possibilités de participation de la personne malade.
Bien connaitre la composition du groupe est un préalable pour adapter, le contenu des activités et des loisirs
proposés aux participants.
Cela permettra a I'équipe d'anticiper la gestion d'un groupe plus ou moins homogéne avec les difficultés possibles
que cela implique (par exemple confronter des couples ou les personnes malades sont a des stades plus ou moins
avancés de la maladie).
La Halte relais France Alzheimer® accueille a titre indicatif de 6 a 8 couples (personne malade / aidant familial).
Le proche aidant peut étre ou non l'aidant principal vivant quotidiennement avec la personne malade.
Les premiéres séances doivent se faire en présence du couple aidant-aidé. Mais dans I"évolution de
I'accompagnement il est possible que la personne malade soit accueillie seule pendant cette action.

La rencontre préalable

Un contact, qui peut étre téléphonique, doit étre pris avec les participants avant le début de |'action.

Il peut étre nécessaire afin que l'action fonctionne bien de :

- donner des informations sur les pratiques et modalités de cette action ;

- vérifier que la personne malade est en mesure de suivre les activités proposées ;

- vérifier que l'aidant familial est en mesure de se retrouver en situation de groupe.

Cette prise de contact qui valide l'inscription de I'aidant familial sera faite par le psychologue ou le bénévole.

Les contenus

Il est trés important de prévoir un temps d’activités séparées et un temps d’activités partagées.

Plusieurs activités peuvent étre proposées ensemble ou séparément : jeux de société, photographie, débat/
expression libre, chant, musique, promenade, gymnastique douce, peinture, art floral, tai-chi-chuan, godter... Les
activités doivent favoriser la convivialité, le loisir et la créativité de chacun.

[l est aussi proposé a la fin de la Halte relais France Alzheimer® un temps de partage et de convivialité autour d'un
godter.

Apres quelques temps de fonctionnement les personnes malades et leur proche doivent aussi étre force de

proposition et peuvent animer eux-mémes des temps de loisirs.

Il est conseillé de prendre un temps en début et en fin d'action ou de séance :

- pour introduire la journée : se présenter, expliquer le contenu de la journée et le but de I'action ;

- pour terminer la journée : recueillir le ressenti des participants, leurs attentes en termes d'activités et
d'améliorations possibles.

Les intervenants

La Halte relais France Alzheimer® est animée par des bénévoles. L'un des bénévoles doit étre identifié comme
référent de I'équipe : il aura la responsabilité de la coordination de |'action. Lencadrement recommandé prévoit
1 bénévole pour 2 couples + 1 bénévole supplémentaire pour I'ensemble du groupe.

Des bénévoles aux profils variés. Anciens aidants familiaux qui favoriseront les échanges d'expériences et la
diffusion des informations pratiques, bénévoles en mesure de proposer des activités ludiques et

de loisirs (chant, travaux manuels, jeux de société, contes...), anciens professionnels du soin pour diffuser de
I'information sur I'accompagnement et pouvant intervenir en cas de besoin si la personne malade rencontre un
probléme sur le temps de la Halte relais France Alzheimer®, etc.

Présence sur la durée des séances d'un intervenant professionnel pour co-animer la Halte relais France
Alzheimer®.

Cet intervenant peut-étre soit :

- un psychologue ou neuropsychologue ; (idéalement, c'est un psychologue clinicien ayant plus de deux ans
d'expériences en gériatrie en plus d'une expérience de soutien aupreés des aidants familiaux) ;

- un art-thérapeute, musico-thérapeute ou animateur (type Accompagnant Educatif et Sociale).

Le profil de l'intervenant peut-étre différent selon les séances en fonction de l'activité proposée. Par exemple, sur
12 séances, un psychologue peut intervenir 6 séances et un art-thérapeute 6 autres séances. Si la fréquence est
plus élevée le psychologue peut intervenir une fois par mois et d'autres intervenants le reste du temps.

Il est également fortement conseillé pour cette action, de mettre en place des groupes de régulation pour les
bénévoles, au moins une fois par trimestre pendant 2 heures. Ces groupes de régulation peuvent étre financés par
I'Union (voir modele page 44).
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ENTRETIEN INDIVIDUEL

Les entretiens individuels sont proposés a la demande des proches aidants en
grande souffrance et qui désirent trouver rapidement une écoute et un soutien
personnalisés. Ces entretiens peuvent étre proposés aux couples.

L'entretien individuel est un soutien psychologique au proche aidant pour faire face a la maladie de son proche.
Cet entretien réalisé par un psychologue est avant tout un soutien moral individuel dans l'optique de mieux
accepter et de mieux vivre la maladie.

Il permet de soulager la souffrance, et d'aider a mieux gérer la situation. Le soutien psychologique est
essentiellement basé sur I'écoute et permet de rassurer le proche aidant, de le libérer de son anxiété.

Les bénéfices recherchés

Lentretien individuel va aider le proche aidant a exprimer et a comprendre, avec I'aide d'un psychologue, les
attitudes, réactions et émotions qu'il ressent face a la problématique a laquelle il est confronté.

Le proche aidant, lors de cet entretien, va pouvoir exprimer les difficultés qu'il rencontre et pour lesquelles

le psychologue va donner des informations pertinentes et I'aider a trouver des solutions. Cette action doit
aussi servir a améliorer la relation avec son proche, valoriser le réle de l'aidant et a prévenir I'épuisement
autant physique que psychologique

La séance peut ainsi permettre au proche aidant de :
- mieux savoir faire face aux situations difficiles ;
- prendre des décisions.

Les bénéficiaires
Ces entretiens s'adressent a toute personne accompagnant ou ayant accompagné une personne atteinte de la
maladie d'Alzheimer ou d'une maladie apparentée qui souhaite pouvoir s'exprimer librement et individuellement
sur un sujet qui la touche auprés d'un psychologue.
Ces entretiens peuvent aussi étre proposés ou demandés par le couple aidant-aidé (Cf. encadré page suivante).

Dans le cadre de la convention avec la CNSA, cette action est proposée gratuitement, sans obligation d'adhésion.

Les indications

e 'entretien peut étre proposé au préalable d'une participation a une action collective de l'association (formation
des aidants, groupe de parole, atelier de relaxation...) si I'aidant n’est pas prét a se retrouver au sein d'un
groupe et souhaite aborder des sujets intimes. Ce premier contact va le rassurer et pouvoir |'aider a envisager
son intégration ultérieure dans un groupe.

e L'entretien peut étre suggéré dans |'attente de la mise en place d'un dispositif extérieur (consultation mémoire,
ESA, prise en charge MAIA...) qui parfois peut prendre un peu de temps et créer une situation de stress
importante.

e L'entretien peut étre proposé durant I'accompagnement d‘une famille au moment de situations de crises
familiales entrainant conflits et dissensions :

- des situations particulieres chez le proche malade : accélération de la perte d'autonomie, apparition
de troubles du comportement et de la communication, rupture du parcours d'aide, entrées/sorties
d'hospitalisation, décision d'une entrée en établissement....

- des situations particulieres chez I'aidant : conflits avec le proche malade, I'entourage familial ou professionnel ;
dégradation de la situation sociale ou de la santé (liée a I'aide apportée)...

Ces entretiens ont toujours pour objectif d'orienter ensuite la famille vers une psychothérapie de soutien extérieur,

vers un des dispositifs accessibles au sein de France Alzheimer ou au sein d’une autre structure, au regard des
besoins de chacun.

Le lieu
Les entretiens individuels doivent se situer dans un espace gratuit et pérenne, qui permet d'identifier clairement
France Alzheimer et maladies apparentées comme porteur du projet. Il doit pouvoir, étre si possible, a proximité
de moyens de transport adaptés. |l peut s'agir du local de |'association ou d'un partenaire mais aussi se faire au
domicile de l'aidant et toujours en présentiel.

La durée
Cette action doit avoir un début et une fin.
Il n'est pas question ici d’engager avec l'aidant une véritable psychothérapie mais de conduire des entretiens de
soutien psychologique limités dans le temps (5 heures d’entretiens par personne et par an) et de voir par la suite
les autres actions possibles a proposer.

Les contenus

Il s'agit avant tout de laisser s'exprimer librement |'aidant sur son vécu et ses difficultés, en lui proposant en
retour une écoute et un soutien.

Les intervenants
Les entretiens individuels sont réalisés par des intervenants professionnels psychologues.

Il s'agit d'un psychologue clinicien ou d'un neuropsychologue, il doit avoir plus de 2 ans d'expériences en gériatrie
en plus d'une expérience de soutien auprés des aidants familiaux.

Chaque couple est unique et complexe. Face
aux bouleversements, aux changements de
comportement, a la dépendance que la maladie
d'Alzheimer engendre, les roles et relations au sein
de la famille sont profondément modifiés. L'annonce
de la maladie peut générer un déséquilibre et
engendrer des tensions importantes voir des
conflits ou la communication fait alors défaut. Face a
cette crise, l'accompagnement, par un psychologue
formé a la thérapie de couple ou familiale est
bénéfique pour comprendre ce qui se vit dans le
couple, trouver le sens et envisager des solutions.
Cette approche va permettre a chacun (conjoints
ou enfant/parent) de pouvoir s’exprimer, parler de
leur ressenti, leurs attentes dans le but de renouer
le dialogue et améliorer la relation.

[25



ACTION DE CONVIVIALITE

Les actions de convivialité permettent aux familles, face aux difficultés du quo-
tidien, a l'isolement social que peut engendrer la maladie et a la diminution des
activités de loisirs et culturelles partagées avec leur proche, de garder des mo-
ments d'échanges autour d'une activité de loisirs.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

L'action de convivialité est animée par une équipe de bénévoles, et offre un espace a l'intérieur duquel des
proches aidants, avec ou sans leur proche malade, vont se rencontrer, échanger, mener des activités, des
sorties culturelles et de loisirs.

L'action de convivialité est une opportunité pour la famille de vivre une pause, de rompre avec le quotidien
et de partager ensemble et avec d'autres familles dans la méme situation, un temps de répit, de détente et de
convivialité.

m Les bénéfices recherchés

La participation des familles a une action de convivialité est source de lien social. Elles sortent ainsi de
I'isolement auxquelles elles peuvent étre confrontées et de constituer un réseau de soutien mutuel.

Il s'agit de se réunir autour d’'une activité ludique et conviviale dans un cadre approprié. Selon l'activité
proposée, les familles réinvestissent des lieux publics partagés par tous (ex : musées, théatre, etc.).

Cette action peut aussi permettre de répondre aux inquiétudes du proche aidant face a I'inactivité, au manque
d'intérét et repli sur soi de son proche malade, a partir d'activités accessibles et adaptées.

Elle révéle a l'aidant des capacités de la personne malade qu'il ne soupgonnait pas et constitue une un premier
pas vers l'acceptation d'autres aides comme I'accueil de jour.

m Les bénéficiaires

L'action de convivialité s'adresse aux familles désireuses de participer a une activité de loisir et conviviale (couple
aidant-aidé ou proche aidant seul).

Le proche aidant peut étre ou non l'aidant principal vivant ou ayant vécu quotidiennement avec la personne
malade. Cette action peut aussi concerner des aidants dont le proche est en institution et qui souhaitent partager
un temps de convivialité avec lui en dehors du cadre de I'établissement.

Pour bénéficier de cette action de soutien, proposée gratuitement par France Alzheimer et maladies apparentées,
la famille doit étre adhérente de |'association départementale.

» Le contexte

Les actions de convivialité, partagées ou non, sont un bon moyen de faire connaitre |'association et d'identifier
de nouvelles familles. Ce type d'action apparait plus accessible, dans le cas d'une premiere démarche en
comparaison du groupe de parole qui est une action plus contraignante et plus fortement connotée

« thérapeutique » du point de vue des familles.

Elles offrent un cadre plus souple qui peut favoriser par la suite I'adhésion et la participation des familles aux
autres activités proposées par l'association.

Ce type d'action pourra aussi étre proposé en continuité de la formation des aidants ou du groupe de parole dans
le but de répondre aux besoins de suivi, d'échange et de rencontre exprimés par les participants. Elles peuvent
convenir a des familles qui ont envie de retrouver a nouveau une activité sociale, sans aborder de maniéere
formelle la maladie et de partager un temps avec leur proche malade.
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MODALITES D’'ORGANISATION

m Le lieu

L'action de convivialité doit se situer dans un espace, qui permet d'identifier clairement France Alzheimer
et maladies apparentées comme porteur du projet. Il doit pouvoir étre si possible a proximité de moyens de
transport adaptés. Il peut s'agir du local de I'association ou d'un partenaire. Cette action peut aussi se faire a
I'extérieur, dans un lieu public : restaurant, théatre, musée, etc.

= La fréquence

De maniére trés variable, cette action peut se dérouler une fois dans I'année ou plus fréquemment, pendant
deux heures ou sur une journée entiere.

u Le groupe

L'action de convivialité est ouverte au couple aidant-aidé et au proche aidant seul. Il est possible d'intégrer de
nouvelles personnes tout au long de |'année. L'action de convivialité accueille des groupes de différentes tailles en
fonction de I'équipe de bénévoles mobilisés et 'activité/excursion réalisée.

» Les contenus

Les activités proposées au sein des actions de convivialité doivent évoluer en fonction des participants présents
et de leurs besoins.

Il existe plusieurs activités possibles : repas, chant, soirées, films, visites, jeux, promenade, théatres, etc. Il est
important de tenir compte de leur accessibilité pour les personnes malades.

[l est conseillé de prendre un peu de temps au début et a la fin de I'action de convivialité pour :

- introduire la journée : se présenter, expliquer le contenu de la journée et le but de cette action ;

- terminer la journée : recueillir le ressenti des participants, leurs attentes en termes d'activités et les
améliorations possibles.

» Les intervenants

L'action de convivialité est animée par des bénévoles. L'un des bénévoles doit étre identifié comme référent de
I'équipe, il aura la responsabilité de la coordination de I'action. Le nombre de bénévoles encadrant va dépendre
du type d'activités ou d'excursions proposées et du nombre de participants.

Les bénévoles peuvent avoir un profil varié : des aidants ou anciens aidants, des bénévoles en mesure de
proposer des activités ludiques et de loisirs (chant, travaux manuels, jeux de société, contes...), ou des anciens
professionnels du soin pour diffuser de I'information sur I'accompagnement et pouvant intervenir en cas de besoin
si la personne malade rencontre un probléme sur le temps de |'action de convivialité, etc.

— b ——— -
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SEJOURS VACANCES
DEPARTEMENTAUX

France Alzheimer et maladies apparentées propose tous les ans a des centaines
de familles de participer a des séjours vacances. Avec une palette de destina-
tions et d'activités toujours plus variée, les séjours vacances sont de vrais mo-
ments de répit, de partage et de découverte pour les personnes malades et
leur aidant principal. Développés au niveau national grace a des bénévoles qui
assurent 'organisation, I'animation et I'accompagnement, des séjours de plus
courtes durées sont aussi proposés et organisés localement par les associations
départementales.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

- offrir a I'aidant familial un temps de répit, une rupture bénéfique avec le quotidien ;
- favoriser la détente, le bien-étre, et I'accés aux loisirs ;
- permettre des rencontres et des échanges, du soutien et du lien social.

m Les bénéfices recherchés

Pour le couple aidant-aidé : créer une véritable dynamique relationnelle pour lutter contre I'isolement individuel et
familial, favoriser le partage de nouvelles activités et de nouveaux loisirs entre la personne malade et son aidant.
Pour les personnes malades : redonner confiance et estime de soi, améliorer le mieux-étre et maintenir une vie
sociale.

Pour le proche aidant : bénéficier d’'un soutien mutuel a travers les échanges d'expériences entre les familles,
profiter d'un temps de détente et de convivialité, créer des liens qui perdureront au-dela du séjour.

m Les bénéficiaires

Les séjours vacances départementaux s'adressent en particulier a des familles qui souhaitent un moment de
répit avec leur proche malade. Mais il n'est pas exclu, dans certains séjours, de pouvoir accueillir des proches
aidants seuls.

Pour pouvoir bénéficier de cette action de soutien, la famille doit étre adhérente de |'association départementale.

= Le contexte

Les séjours vacances départementaux, peuvent étre proposés a des familles souffrant d'isolement. Ces séjours
vont aussi permettre de préparer les familles aux séjours vacances organisés au niveau national sur une plus
longue durée. |l s'agit d'une étape qui peut permettre aux aidants de prendre conscience qu'il est encore possible
de pouvoir partir en vacances avec son proche malade. Ces séjours peuvent aussi permettre aux familles qui ont
pu bénéficier d'un séjour sur une plus longue durée de pouvoir repartir localement, pres de chez eux.

Il pourra étre proposé, suite a ce séjour, des actions individuelles ou collectives pour les aidants et des ateliers
(mémoires etc.) pour les personnes malades.

MODALITES D’'ORGANISATION

m Le lieu

Le site du séjour doit étre adapté et accessible aux handicaps des familles. Une salle de réunion pour les
animations, des chambres aménagées, sont autant de critéres importants dans le choix d'un site.

Afin de faciliter le déplacement des familles, il est généralement proposé par l'association un car ou un minibus
pour véhiculer les participants sur le site. De méme, un car est utilisé lors des excursions. Ce service de transport
colteux est souvent pris en charge par des partenaires locaux (CCAS, accueil de jour, etc.).

Les séjours sont généralement proposés en pension compléte mais la demi-pension peut aussi étre envisagée.

Le cahier des charges proposé par France Alzheimer et maladies apparentées, qui présente les différentes étapes a
suivre et les conditions nécessaires, pourra vous aider a monter ce projet.

m La durée

Les séjours vacances développés au niveau départemental, varient de 1 nuitée a 4 nuitées maximum, selon les
moyens dont disposent les associations (financiers, humains, etc.).

Selon les associations organisatrices, les mois de mai/juin et de septembre/octobre sont appropriés car ils
permettent une météo plus clémente, et des tarifs de « basse-saison », réduisant ainsi le colt du séjour. De plus, la
fréquentation des lieux touristiques y est généralement moins importante.

m Le groupe

Les séjours vacances départementaux sont ouverts a toute demande d'une famille adhérente. Il est important de
se poser la question de I'état de santé de la personne malade et de son proche afin de pouvoir les accueillir dans
de bonnes conditions.

[l est nécessaire de constituer un groupe suffisamment homogéne ou équilibré au niveau de la perte d’autonomie
et en fonction des moyens d'accompagnement disponibles.

Les séjours vacances départementaux accueillent a titre indicatif de 4 a 11 couples (personne malade/ aidant
familial). Il y a en moyenne 6 couples par séjour.

Un dossier d'inscription va permettre aux familles de s'engager et aux associations d'organiser au mieux le séjour.
L'évaluation de I'état de santé des familles favorise un encadrement de qualité et prévient les risques. Cette
évaluation est réalisée a travers un avis objectif de la situation. Pour cela un avis médical (certificat médical et grille
AGIR), en plus de I'avis du responsable, est nécessaire.

Il est obligatoire d'utiliser le dossier d'inscription transmis par France Alzheimer et maladies apparentées.

» Les contenus

L'organisation du séjour doit respecter un équilibre entre temps d’activités et temps de repos. Ces activités
doivent aussi étre adaptées aux capacités des familles.

Plusieurs activités peuvent étre proposées : des sorties touristiques et culturelles, des activités ludiques et
sportives, etc. Il est important de trouver des lieux d’excursions accessibles, de ne pas surcharger les journées en
respectant le rythme des participants (sorties sur une demi- journée, temps de sieste |'aprés-midi etc.).

Il faudra aussi que I'équipe d’encadrement réfléchisse en amont a la possibilité de répondre a différents besoins :
par exemple, une famille ne souhaitant pas participer a une activité, ou le besoin d'un aidant d'étre seul un
moment, etc. La fin du séjour est un moment important et le retour au domicile est parfois difficile pour les
familles qui ont été entourées et soutenues pendant plusieurs jours. Les associations mettent généralement

en place des suivis téléphoniques avec les participants afin de garder le lien. De méme d'autres actions sont
proposées ou déja réalisées comme relais et complément a ce séjour (halte relais, action de convivialité etc.)

m Les intervenants

Les séjours vacances départementaux sont animés par des bénévoles. L'un des bénévoles doit étre identifié
comme référent de |'équipe : il aura la responsabilité de la coordination du séjour. Lencadrement recommandé
prévoit 1 bénévole pour 2 couples + 1 bénévole supplémentaire pour I'ensemble du groupe.

Des bénévoles aux profils variés. Anciens aidants familiaux qui favoriseront les échanges d'expériences et la
diffusion des informations pratiques, bénévoles en mesure de proposer des activités ludiques et de loisirs (chant,
travaux manuels, jeux de société, contes...).

Des bénévoles anciens professionnels du soin pour accompagner lors des toilettes et en mesure d'intervenir en
cas de besoin si la personne malade ou l'aidant rencontrent un probleme durant le séjour.

La présence d'une infirmiére bénévole ou salariée est obligatoire. En fonction des besoins, la présence d'une
AMP ou aide-soignante bénévole ou salariée peut aussi étre envisagée.

Une formation spécifique a cette action est proposée par I'Union. Une convention doit étre établie entre les
bénévoles et I'association déterminant ses missions durant le séjour. Cette convention doit étre signée par tous les
bénévoles.

Un modele de convention est proposé par France Alzheimer et maladies apparentées afin de faciliter cette
démarche.
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SUIVI PERSONNALISE
MALADE JEUNE

Le suivi personnalisé est une action expérimentée par France Alzheimer et ma-
ladies apparentées dans le cadre des actions spécifiques développées en direc-
tion des personnes malades jeunes et leur famille. Ce suivi apporte un accom-
pagnement adapté a la situation des personnes malades et de leur entourage.

Répondre aux besoins spécifiques des personnes malades dgées de moins de 65 ans et de leur entourage
familial en explorant différents champs (social, financier, psychologique...).

Accompagner la personne malade jeune et sa famille dans un travail de réorganisation du projet de vie qui
integre les conséquences de la maladie tout en leur permettant de continuer a s'investir dans des projets.
Sortir de l'isolement et apporter un soutien social aux personnes malades jeunes pour lesquels il existe
aujourd’hui peu de structure d’accompagnement.

Ces objectifs, répondent a plusieurs types de besoins :

- le soutien psychologique : écoute et conseil ;

- la mise en place des activités pour les personnes malades ;

- I'accompagnement : démarche et orientation ;

- le conseil pour les relations au sein du couple ou avec les enfants et I'entourage.

Le suivi consistera a répondre a I'un ou plusieurs de ces besoins en fonctions des priorités énoncées.

Les bénéfices recherchés

Ce suivi permet de faire un bilan sur I'apparition de la maladie et ses conséquences, d'aider a mieux
comprendre et mieux vivre la maladie au quotidien et d'aider les personnes a se projeter dans l'avenir.

Il s'agit également de favoriser la parole au sein du groupe familial et de mieux communiquer ensemble.
L'analyse de la situation et la connaissance des personnes et de leurs besoins au début du suivi facilite
I'élaboration de projets pertinents sur différents aspects de la vie (vie personnelle, lieu de vie, parcours de santé,
vie professionnelle) et de les accompagner dans ces projets.

L'intérét d'une action de ce type, est d'accompagner ces familles sur une certaine durée, de pouvoir faire évoluer
cet accompagnement selon |'évolution des besoins et de développer avec eux des projets. Cette action a
I'avantage de créer une véritable dynamique dans différents domaines (activités, couple, loisirs, etc.) avec
pour visée, la poursuite de cette dynamique a la fin du suivi.

Le suivi personnalisé et la mise en place d'un projet de vie offre ainsi des réponses plus adaptées a chaque
situation et vécu.

Les bénéficiaires
Ce suivi proposé aux personnes atteintes d'une maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée dgées
de moins de 65 ans peut concerner la personne malade seule, le couple ou la famille plus élargie.
Ce suivi peut tout a fait intégrer les enfants ou adolescents confrontés a des problématiques spécifiques dans le
cas des personnes malades jeunes. Pour pouvoir bénéficier de cette action de soutien proposée gratuitement par
France Alzheimer et maladies apparentées, la famille doit étre adhérente de I'association départementale.

Le contexte

Ces suivis sont pertinents quand l'intervention porte sur plusieurs domaines et pas uniquement sur du soutien
psychologique, et quand la famille se trouve en début de parcours de la maladie.

Cette action permet de proposer un accompagnement aux personnes malades jeunes et a leur famille alors
qu'aucune action spécifique et adaptée n’existe aujourd’hui. Elle a donc, quel que soit I'axe travaillé, un impact
immédiat pour les familles a travers la reconnaissance de leur situation et de leurs besoins spécifiques.

Le lieu

Alterner si possible le lieu des séances entre domicile et lieu extérieur.

La séance au domicile, au-dela de son aspect plus pratique, permet une adhésion plus facile de la famille
notamment de la personne malade.

La visite au domicile va aussi permettre aux intervenants de connaitre |'environnement dans lequel évolue la
famille et faciliter la mise en place de démarches adaptées. Cependant, il devient plus difficile dans ce cadre-la, de
mener les entretiens individuels. Ainsi, un espace neutre est, un lieu plus pertinent pour les entretiens individuels
afin de faciliter I'expression libre.

La durée

Adapter la durée selon la demande et garder une grande souplesse quant a la fréquence des séances. Cette
action est proposée sur 7 heures renouvelables une fois sans excéder 14 heures de suivi programmées
généralement sur 6 mois maximum.

Maintenir, au moins au début, une régularité dans les séances afin d'installer une bonne dynamique.
Proposer des séances de 1 a 2 heures selon qu'il s'agisse de séances individuelles ou collectives.

Il est ainsi essentiel d'avoir une action qui permette d'avoir une certaine souplesse et qui s'adapte a

la demande, aux contraintes et aux évolutions possibles.

Les contenus

Ce suivi peut prendre des formes différentes pour répondre aux besoins spécifiques des personnes malades
jeunes et de leur famille.

Trois grands axes identifiés :

1. L'expression des souffrances et des émotions permet d’aborder notamment les problématiques suivantes :
- l'acceptation du diagnostic, les évolutions de la maladie et ses conséquences ;

- les relations dans le couple, avec les enfants, avec I'entourage ;

- la compréhension du comportement des personnes malades.

Les aspects relationnels sont souvent au premier plan lors des suivis et concernent par exemple : I'annonce du
diagnostic a I'entourage, l'intimité dans le couple, I'inversion brusque des roles, I'explication de la maladie aux
enfants, etc.

2. Le développement de projets et la mise en place d'aides englobent notamment :
- les aides humaines et financiéres ;
- l'organisation au quotidien (pour certains avec l'activité professionnelle).

Cet axe, concerne des démarches trés concrétes, administratives et directement liées a la maladie : recherche
d'un accueil de jour, montage d'un dossier PCH, protection des biens, travaux d'aménagement.

3. Le développement de projets et d'activités de loisir pour la personne malade permet : un accompagne-
ment pour continuer ou retrouver des projets que la maladie a pu arréter ou perturber : avoir des loisirs, organiser
un voyage, etc.

Trouver comment occuper la journée, notamment quand le conjoint travaille, découvrir des activités adaptées pour
retrouver confiance en soi ou rencontrer des personnes pour éviter ou sortir de I'isolement... sont autant
de raisons pour lesquelles il est important de mettre en place ou maintenir une activité de loisir et sociale.

L'approche

Selon les besoins exprimés, les suivis n'intégrent pas systématiquement tous les membres de la famille. lls peuvent
alterner séances individuelles ou en couple ou en présence de plusieurs membres de la famille. Dans le cadre de ces
suivis, il est parfois difficile d'y intégrer la personne malade. Cette derniére peut en effet, étre réticente a réaliser ce
suivi ou avoir des difficultés a s'exprimer sans la présence de l'aidant (difficultés de langage, etc.).

Il est recommandé de réaliser au moins un entretien individuel avec la personne malade et d'essayer de la
faire participer le plus possible.

Les intervenants

Faire intervenir et intégrer systématiquement un bénévole référent et relais de I'association départementale. Ce
bénévole doit pouvoir étre présent lors de la premiere séance et la derniére afin de servir de relais a la fin du suivi
pour orienter si nécessaire vers d'autres actions et assurer un suivi de la famille.
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Le bénévole peut aussi aider a la recherche de contact ou peut accompagner les familles dans leurs démarches
(par exemple, pour accompagner les familles a visiter des accueils de jour).

Pouvoir faire venir des intervenants extérieurs si cela est pertinent et possible (assistante sociale, médiateur
familiale, ergothérapeute, etc.).

Proposer que cet accompagnement soit réalisé par un psychologue ayant une compétence supplémentaire en
thérapie familiale (approche systémique*) afin de permettre un vrai travail autour du couple voir de la famille.

Ce suivi piloté par un intervenant psychologue :

- démarre par un premier entretien d'évaluation des besoins (aspects psychologiques, fonctionnels, matériels)
afin de connaitre la situation des personnes, leurs attentes et leurs besoins. Dans ce but, un livret d'évaluation
est a remplir par les psychologues détaillant chaque suivi et précisant : le profil, les besoins, le déroulement, les
bénéfices et les difficultés rencontrées durant le suivi ;

- se poursuit avec la mise en place de I'accompagnement, la programmation des différentes séances et des
intervenants pertinents ;

- se termine par un bilan et une orientation si besoin de la personne malade et/ou son aidant familial vers de
nouvelles propositions d’accompagnement.

* L'approche systémique permet d'étudier et d’analyser les fonctionnements et dysfonctionnements familiaux. Son objectif est
d’aider la personne malade et sa famille a faire naitre de nouveaux équilibres relationnels. Face aux bouleversements, aux chan-
gements de comportement, a la dépendance que la maladie d’Alzheimer engendre, les réles et relations au sein de la famille
sont profondément touchés et modifiés. La famille avait pu trouver une bonne distance relationnelle mais au moment ot elle
est confrontée a une crise situationnelle, comme |'apparition d’une maladie chronique et invalidante, la distance n’est alors plus
bonne. La difficulté est due dans une large mesure au besoin de renégocier et d'ajuster autrement certains changements fonda-
mentaux des réles dans la famille. Ce qui est sollicité ce sont les capacités adaptatives de chacun des membres de la famille.

VISITE A DOMICILE

Les visites a domicile s'effectuent a la demande des familles isolées, en grande
souffrance et qui souhaitent trouver rapidement une écoute et un soutien person-
nalisés. A travers ces visites, les associations offrent un contact de proximité. Elles
créent un lien avec des familles qui ne peuvent pas se rendre a l'association ou main-
tiennent un lien avec celles qui ont pendant tres longtemps participé a des actions
de I'association mais ne peuvent plus le faire.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

Cette visite réalisée par un bindme de bénévoles est avant tout un accompagnement individuel et personnalisé
dans l'optique d'établir un premier contact et de créer du lien.

Elle est également un temps important d‘information et d'orientation des familles vers des dispositifs d'aides et
de répit adaptés a chaque situation rencontrée.

m Les indications

- Cette visite n'est ni un entretien individuel de soutien psychologique, ni un temps de répit pour l'aidant pendant
lequel il peut confier son proche malade a des bénévoles.

- Cette visite est un temps de rencontre avec une famille a son domicile pour identifier avec elle ses besoins et
lui apporter des informations utiles, une écoute soutenante.

- Cette visite au domicile peut étre reconduite mais ne s’inscrit pas dans un suivi relationnel au long cours. Des

associations comme les Petits Fréres des Pauvres ou Mona Lisa peuvent dans ce cas prendre le relais.

Ces visites peuvent étre complétées, sur indication posée par les bénévoles, d'un ou plusieurs entretiens
individuels avec un psychologue. Si lors de ces visites, les questions posées sont davantage axées sur le
comportement a adopter, le bindbme pourra orienter la famille vers la formation des aidants.

m Les bénéfices recherchés

Cette action va permettre a la famille de sortir de I'isolement et d'exprimer les difficultés rencontrées au
quotidien. Elle va pouvoir échanger avec le binbme de bénévoles qui va lui donner des informations pertinentes
et l'aider a trouver des solutions. Cette action doit aussi servir a créer un lien de confiance avec I'association et a
mettre en place des aides concrétes.

u Les bénéficiaires

Ces visites s'adressent aux couples aidant-aidé trés isolés, sans moyen de transport, ne pouvant se déplacer, tres
agés ou en grande fragilité, ou dont le proche malade ne peut pas rester seul ou auprés d'un tiers.

Il peut s’agir d'un premier contact avec |'association ou de garder le lien avec des familles qui n‘ont plus la
possibilité de participer aux actions de l'association.
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MODALITES D'ORGANISATION

= Le lieu
Au domicile des familles dans le respect de la vie privée et avec leur accord préalable.

m La durée

La visite dure en général 1 a 2h. Il est important de spécifier au préalable avec la famille le créneau qui sera
respecté.

La fréquence des visites va dépendre en grande partie de la situation et du degré d'isolement de la famille mais
généralement elles se déroulent 1 a 2 fois par an ou si besoin plus fréquemment 1 fois par trimestre.

» Les contenus

Tout comme la durée, il est important de spécifier au préalable quel sera I'objet de cette visite. Cette visite peut
étre l'occasion de réaliser :

- un état des lieux de la situation, des besoins (matériel, émotionnel...) ;

- une présentation des aides et un accompagnement dans les démarches administratives ;

- une présentation des dispositifs de répit ;

- une présentation des actions de |'association France Alzheimer et maladies apparentées.

= Les intervenants

Les visites a domicile sont réalisées par un bindme de bénévoles. |l s'agit de bénévoles formés a la formation
accueil et écoute.

Il est tres vivement recommandé pour cette action de mettre en place des temps de régulation animés par un
psychologue tous les 6 mois ou 1 fois par trimestre (en fonction des besoins, voir modéle page 44).

m Limites et cadre de l'intervention a domicile : les recommandations

- Cette visite doit se faire dans un cadre délimité. Il est important de spécifier au préalable avec la famille le
créneau qui sera respecté (heure de début / heure de fin).

- Pour rappel, il n'est pas question ici d’engager avec |'aidant une véritable psychothérapie ni un suivi relationnel
au long court mais de créer un lien de confiance, de répondre aux questions posées et de voir par la suite les
autres actions possibles a proposer.

- Il s'agit avant tout d'établir un climat favorable pour favoriser les échanges et les demandes d'aides.

- Si le bindme identifie une grande souffrance émotionnelle, il pourra proposer un entretien individuel avec un
psychologue (Cf. financement possible Union).

- De méme, pour toutes questions concernant la maladie, son fonctionnement ou les comportements a adopter,
le bindme pourra orienter les familles vers la formation des aidants.

- Le bindme devra s'efforcer de répondre a toutes les questions. Cependant les réponses ne sont pas toujours
accessibles sur le moment et pourront étre apportées ultérieurement. Les bénévoles pourront s'appuyer sur le
module 4 Aides Alzheimer pour avoir accés a des informations utiles.

ACTIONS

A DESTINATION DES
PERSONNES MALADES

Permettre aux personnes
malades, en début de maladie
de bénéficier d'activités
pour maintenir les capacités
cognitives et la sociabilisation.
Ces activités jouent un réle
essentiel sur la qualité de
vie et |'estime de soi des
personnes malades. Chaque
association propose ainsi
des activités adaptées aux
personnes malades respectant
leur capacité a faire et leur
souhait de rester actives.
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m Le lieu

Cette action doit se situer dans espace neutre et si possible gratuit et pérenne, qui permet d'identifier
clairement France Alzheimer et maladies apparentées comme porteur du projet. Il doit pouvoir étre, si
possible, a proximité de moyens de transport adaptés.

Il peut s'agir du local de l'association ou d'un partenaire comme les mairies /CCAS.

Il est important de stabiliser le cadre de cette action en gardant le méme lieu et les mémes horaires.
Dans I'idéal, la question du transport des participants doit pouvoir étre réfléchie en amont de I'action
pour faciliter leur participation. Il s'agira de regarder localement, les partenariats possibles avec des
dispositifs locaux adaptés, par exemple : PAM, service proposé par les CCAS...

ATELIER DE MOBILISATION
COGNITIVE

Les ateliers de mobilisation cognitive sont une réponse au besoin exprimé par les
personnes a un stade débutant de la maladie ou modéré, de pouvoir travailler leur
mémoire. Lintérét de ces ateliers est triple : sollicitation cognitive, valorisation et
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sollicitation sociale.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

Les objectifs principaux de la mobilisation cognitive pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou
d'une maladie apparentée sont de :

- travailler les fonctions cognitives actuelles ;

- favoriser la vie sociale ;

- retrouver l'estime de soi et confiance en soi.

L'atelier de mobilisation cognitive est une action animée par un psychologue ou un neuropsychologue qui sollicite
par des exercices ciblés en groupe, les compétences actuelles : les différentes mémoires (explicite et implicite, de
travail, sémantique, épisodique, procédurale) et les fonctions exécutives et attentionnelles.

m Les bénéfices recherchés

- Maintenir ou améliorer les fonctions cognitives actuelles.

- Revaloriser, augmenter la confiance et I'estime de soi.

- Rompre l'isolement, favoriser les rencontres et les échanges.

- Faciliter I'expression verbale, la communication et le langage.

- Procurer du plaisir, du bien-étre, de la détente et de la convivialité.

m Les bénéficiaires

Cette action s'adresse principalement a toute personne malade, a un stade débutant ou modéré sans troubles
majeurs du comportement, qui souhaite participer a une activité et rencontrer d'autres personnes.

Pour pouvoir bénéficier de cette action de soutien proposée gratuitement par France Alzheimer et maladies
apparentées, la famille doit étre adhérente de |'association départementale.

m Le contexte

Cette action doit étre proposée en amont de la participation a un accueil de jour et s'adresse aux personnes
malades qui vivent a domicile et qui sont a un stade débutant ou modéré de la maladie.

Cette action ne s'inscrit pas dans le cadre d'un Ehpad ou d'un accueil de jour.

Il ne s'agit ni d'un atelier de réminiscence, ni d’'une activité davantage axée sur le lien social, la convivialité,
I'échange autour d'un loisir créatif qui n'a pas pour objectif direct et ciblé de travailler la mémoire.

MODALITES D’'ORGANISATION

m La communication

Une présentation (lors d'une réunion d'information ou dans les actions pour les proches aidants) de cette action,
de ses objectifs et de son organisation est nécessaire pour obtenir la participation du plus grand nombre de
personnes malades. La communication auprés des consultations mémoire et des neurologues libéraux est
également essentielle.

m La durée

Il apparait pertinent de maintenir un rythme régulier entre les séances. Une séance de 2 heures par semaine ou
tous les 15 jours sur minimum 3 mois est le format le plus fréquemment proposé.

Il est important de se poser la question de la durée de |'action pour chaque participant.

Méme si a la fin de I'action, une partie ou la totalité des participants souhaite poursuivre, cette action doit
avoir un début et une fin (cycle de 12 séances préconisé). |l est important de donner ce cadre temporel au
groupe qui permettra, a l'issu de la derniere séance, de faire le point individuellement avec les participants
et I'entourage afin de déterminer avec eux si cette action a répondu a leurs attentes et si d'autres besoins ont
pu émerger auquel cette action ne répond pas. Il s'agit également de voir si cet accompagnement spécifique
est encore nécessaire et pertinent pour eux ou quel accompagnement pourrait mieux répondre a leur besoin
notamment en fonction de I'évolution de la maladie.

Ce cycle peut étre renouvelé plusieurs fois dans I'année.

L'intervenant doit ainsi mettre en place des outils d'observation qui vont permettre de suivre : la dynamique du
groupe, I'implication, le bien-étre, la satisfaction, les interactions et les liens sociaux pour chaque participant.

m Les partenaires

Le développement de cette action en lien avec des partenaires est essentiel pour assurer un relais et une
continuité dans l'accompagnement de la personne malade lorsque celle-ci ne peut plus participer aux
ateliers. Un partenariat avec notamment les accueils de jour apparait pertinent pour faciliter le suivi de la
personne malade.

m Le groupe
La mobilisation cognitive se pratique en petit groupe. Les ateliers sont, dans la majorité des cas, ouverts a

tous. Cependant, il est important que l'association et son intervenant se posent la question de la composition

de ce groupe.

Cette action est avant tout a destination des personnes malades a un stade débutant ou modéré de la
maladie vivant a domicile, sans troubles majeurs du comportement. Un groupe trop hétérogene

au niveau du stade de la maladie peut avoir une incidence importante sur le bon déroulement de cette
action. Il est conseillé, soit de constituer des groupes suffisamment homogénes, soit de renforcer
I'accompagnement durant |'atelier avec des bénévoles encadrés par l'intervenant. Les ateliers sont ouverts,
mais il faut rester vigilant a ne pas intégrer a chaque séance de nouveaux participants afin de maintenir une
bonne dynamique de groupe.

Cette action doit rester suffisamment souple pour s'adapter aux personnes malades, a |'évolution de la
maladie et aux difficultés qu’elle entraine.

L'atelier doit accueillir dans I'idéal de 4 a 8 participants. Ce nombre peut faciliter une intervention collective
mais aussi individuelle. Au-dela et en dessous de cette taille la dynamique du groupe peut étre difficile a
mettre en place.
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= La rencontre préalable

Un contact avant le début de |'action est souhaitable avec les personnes malades participantes en présence ou
non de l'aidant. Lentretien peut se terminer en présence de |'aidant si celui-ci le souhaite pour un échange avec lui
et présenter |'atelier.

Il peut étre nécessaire afin que l'action fonctionne bien :

- d'analyser la demande de la personne, sa motivation et de voir si la situation en groupe est bien la bonne
réponse ;

- de recueillir son histoire et ses centres d'intéréts pour adapter les supports ;

- d'expliciter clairement le dispositif proposé afin de recueillir 'adhésion de la personne malade au projet ;

- donner des informations sur les pratiques et modalités de |'atelier afin de diminuer les craintes qui peuvent
exister.

Lors de cet entretien, une fiche de renseignement peut étre remplie pour connaitre notamment, le mode de
transport qui sera utilisé ou la personne a prévenir en cas d'urgence (Cf. Exemple de modeéle fourni par I'Union)

m Les contenus

Les exercices sont congus pour étre les plus proches possibles de la vie quotidienne. Il est important
de respecter les besoins et envies de la personne malade et proposer des activités adaptées a tous.

Les ateliers se structurent autour de 3 temps importants : le temps de 'accueil/de convivialité, le temps des
exercices collectifs et celui des discussions et des échanges.

Il s'agit d'une approche collective et ludique axée sur la communication et I'expression libre. Les exercices utilisés
sont variés et mobilisent différentes fonctions cognitives aux moyens de supports divers (auditifs, tactiles, visuels,
etc.).

Une boite a outils est a la disposition des intervenants. Elle offre une synthése des méthodes et techniques
nécessaires pour |'animer et présente plusieurs exemples d’exercices permettant de travailler les différentes
fonctions cognitives.

Cette action doit garder une certaine souplesse afin de s'adapter a chacun selon ses envies et son humeur. Il

faut étre vigilant a ne pas mettre en échec les participants. Cette action doit favoriser avant tout les échanges, la
communication et I'entraide entre les participants.

m Les intervenants

Les ateliers de mobilisation cognitive sont animés par des intervenants professionnels psychologues. Il s'agit d'un
psychologue clinicien formé a la neuropsychologie ou d'un neuropsychologue. Idéalement, il doit avoir plus de
deux ans d'expériences en gériatrie.

Il est aussi conseillé qu'un ou plusieurs bénévoles puissent intervenir pour aider l'intervenant a gérer le groupe et
les interventions individuelles.

La formation proposée par France Alzheimer et maladies apparentées aux intervenants (professionnels et
bénévoles) qui animent les ateliers est fortement recommandée.

ATELIER A MEDIATION
ARTISTIQUE

Les ateliers a médiation artistique sont une réponse aux besoins exprimés par les
personnes malades a un stade débutant ou modéré de la maladie de participer a
des activités plus variées et plus ciblées. Lobjet de ces ateliers est de de montrer
que la personne est encore dynamique méme avec la maladie, qu'elle est en me-
sure de s'exprimer et de créer a travers une médiation artistique adaptée.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

L'atelier a médiation artistique est une action animée par un artiste et/ou un professionnel formé a l'arthérapie
(musicothérapie, danse thérapie, dramathérapie, peinture). Elle favorise I'expression des capacités préservées, la
vie relationnelle et émotionnelle, et la créativité de chacun.

Ces ateliers mettent les participants en situation de création méme si aucune expérience artistique n'est requise.
Les ateliers a médiation artistique, qu'il s'agisse de la musique, de la peinture, du théatre, de la danse ou de la
photographie, sont particulierement adaptés aux personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou de maladies
apparentées car :

- ils ne font pas appel aux compétences cognitives comme le raisonnement, la logique, le langage, la mémoire ;

- ils font plutot appel aux capacités a ressentir, a percevoir, a exprimer des émotions, a créer ;

- ils agissent sur la confiance en soi et I'estime de soi des personnes malades.

m Les bénéfices recherchés

- Stimulation et maintien des capacités.

- Expression des émotions via une médiation et une création.
- Plaisir, bien-étre, détente et convivialité.

- Valorisation (confiance et estime de soi/ reconnaissance).

- Lien social (ne pas se sentir seul/sortir de |'isolement).

- Echange et partage.

- Changement de regard sur la maladie.

Parfois réalisée en couple, cette action révéle a I'aidant les capacités de la personne malade, une réalité souvent
propice a une redécouverte de la relation parfois mise a mal par la maladie.

m Les bénéficiaires

Cette action s'adresse principalement a toute personne malade, a un stade débutant ou modéré sans troubles
majeurs du comportement, qui souhaite participer a une activité et rencontrer d‘autres personnes.

Cette action peut aussi étre partagée par le couple aidant-aidé notamment pour certaines médiations comme le
thééatre ou le chant favorisant des échanges et un partage plus important au sein du groupe.

Pour pouvoir bénéficier de cette action de soutien proposée gratuitement par France Alzheimer et maladies
apparentées, la famille doit étre adhérente de |'association départementale.

m Les partenaires

Le développement de cette action en lien avec des partenaires peut s'avérer essentiel pour assurer un relais et une
continuité dans l'accompagnement de la personne malade lorsque celle-ci ne peut plus participer aux ateliers. Un
partenariat avec notamment les accueils de jour apparait pertinent pour faciliter le relais et le suivi de la personne
malade.

m Le groupe

Les ateliers sont, dans la majorité des cas, ouverts a tous. Cependant, il est important que |'association et son
intervenant se posent la question de la composition de ce groupe.

Cette action est avant tout a destination des personnes malades a un stade débutant ou modéré de la maladie.
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Un groupe trop hétérogéne au niveau du stade de la maladie peut avoir une incidence importante sur le bon
déroulement de cette action. Il est conseillé soit de constituer des groupes suffisamment homogeénes ou bien de
renforcer I'accompagnement durant |'atelier avec une équipe de bénévole encadrée par l'intervenant.

Les ateliers restent ouverts, mais il faut rester vigilant a ne pas intégrer a chaque séance de nouveaux participants
afin de maintenir une bonne dynamique de groupe. Cette action doit rester suffisamment souple pour s'adapter
aux personnes malades, a I'’évolution de la maladie et aux difficultés rencontrées.

L'atelier accueille a titre indicatif de 5 a 7 participants (10 quand l'action est partagée et que l'aidant est présent).
Au-dela et en dessous de cette taille la dynamique du groupe peut étre difficile a mettre en place.

= La rencontre préalable

Un contact avant le début de |'action est obligatoire avec les personnes malades participantes en présence de
I'aidant. Pour que l'action fonctionne bien, soyez en mesure :

- d'analyser la demande de la personne et de voir si la situation en groupe est bien la bonne réponse ;

- d'expliciter clairement le dispositif proposé afin de recueillir 'adhésion de la personne malade au projet ;

- de donner des informations sur les pratiques et modalités de I'atelier afin de diminuer les craintes qui peuvent
exister.

Cette prise de contact, qui peut-étre téléphonique, doit étre réalisée par I'intervenant (ou par un membre de
I'association) afin de valider I'inscription de la personne malade ou du couple.

Lors de cet entretien, une fiche de renseignement peut étre remplie pour connaitre notamment, le mode de
transport qui sera utilisé ou la personne a prévenir en cas d'urgence (Cf. Exemple de modéle fourni par I’'Union)

m Les contenus

Chaque médiation a ses particularités : certaines médiations comme le théatre et la danse favorisent le travail en
groupe et l'expression corporelle. La peinture, la musique et la photographie a l'inverse sont plus individuelles.
Les contenus sont ainsi trés différents d'une médiation a l'autre, par exemple :

- les ateliers musicaux : chant, écoute musical, utilisation d'un instrument... ;
- les ateliers d'arts plastiques : peinture, découpage, collage... ;
- les ateliers théatraux : relaxation, improvisation, mime, voix, mise en scéne du vécu...

Afin de faciliter la mise en place de I'action et son développement, il est recommandé qu’une seule médiation
soit développée par action. Cette action doit garder une certaine souplesse afin de s'adapter a chacun selon ses
envies et son humeur. Il est indispensable que chaque intervenant propose a l'association un projet thérapeutique
décrit en amont.

m Les intervenants

Plus on s'adresse a des personnes vulnérables et plus il est nécessaire de s'assurer de la qualité du cadre et du
profil des intervenants qui doivent :

- parfaitement maitriser |'art qu'ils proposent ;
- avoir une formation complémentaire en art thérapie ;
- connaitre les symptomes liés a la maladie d'Alzheimer et maladies apparentées.

Il est indispensable lors du recrutement de demander : le CV, le projet détaillé, les outils de suivi et d'évaluation
utilisés.

L'intervenant devra étre accompagné par au moins un bénévole. Le nombre de bénévoles nécessaire sera fonction
du nombre de personnes malades participantes et de la présence ou non de l'aidant lors de |'atelier.

ART, CULTURE ET ALZHEIMER

Depuis 2014, France Alzheimer et maladies apparentées propose des
sorties culturelles adaptées mélant visites et ateliers. Le projet Art, Culture
et Alzheimer offre une ouverture sur le monde. En couple ou entre parent
et enfant, les visites et les ateliers offrent un moment agréable dans un lieu
culturel prestigieux. lls sont assurés par un médiateur culturel et/ou un art
thérapeute, avec le soutien des bénévoles France Alzheimer et maladies
apparentées.

Musique, peinture, théatre, sculpture, opéra... L'Association se mobilise
partout en France pour rendre accessibles gratuitement les sites artistiques
et culturels aux familles. En effet, si les capacités cognitives de la personne
atteinte de la maladie d'Alzheimer ou d'une pathologie apparentée
diminuent, ses capacités a éprouver des émotions et des sentiments
persistent. Au-dela de l'aspect convivial, ces visites favorisent les échanges,
I'expression orale, la socialisation, les émotions et la cognition. Le médiateur
culturel amene les personnes malades a faire appel a leurs capacités de
communication préservées, en privilégiant si nécessaire la communication
non verbale.

Sur le terrain, les initiatives du projet Art, Culture et Alzheimer se font a
travers : des ateliers a médiation artistique (musique, peinture, théatre)
coordonnés par des art-thérapeutes confirmés ; des visites privées de
musées sous la conduite d'un médiateur culturel dédié.

Des concerts lyriques organisés par |'association Music’O Séniors avec la
participation de jeunes musiciens et chanteurs professionnels. Ces concerts
sont précédés d'ateliers de musico-thérapie préparatoires.
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ACTION

A DESTINATION
DES BENEVOLES

Les actions pour les familles se
développent grace a plus de
2200 bénévoles sur le terrain
investis, formés, souvent en
bindme avec les intervenants
professionnels et pour lesquels
un soutien est également
proposé pour les aider a mener
a bien leur mission.
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GROUPE DE REGULATION
DES BENEVOLES

Le groupe de régulation est une action de soutien destinée aux bénévoles
dans l'exercice de leur mission. Espace d'expression et d'analyse des pratiques,
il favorise la cohésion d'équipe et I'implication des bénévoles ainsi que leur
reconnaissance et leur fidélisation.

OBJECTIFS PRINCIPAUX

Le groupe de régulation est un lieu animé par un psychologue professionnel. Il est un espace d'écoute et de
soutien a l'intérieur duquel les bénévoles échangent entre pairs sur les problématiques vécues dans leur mission.
Ce groupe permet a chacun de partager son expérience et de s'exprimer. Il aide a l'analyse et a une meilleure
compréhension de situations relationnelles difficiles.

m Les indications

- Cette action n’est pas un temps pour échanger sur l'organisation de |'action (mise en ceuvre, difficultés et
modalités), ni pour discuter du fonctionnement de I'association (projets et actualité), ni pour partager un temps
de convivialité.

- Il s'agit d'un temps nécessaire pour les bénévoles a I'analyse de leur pratique, soutien important dans leur
mission.

- Il va aussi permettre de rappeler le cadre et les limites du bénévolat.

Ce groupe n'est pas obligatoire mais est fortement recommandé notamment pour des actions qui impliquent tres
fortement le bénévole vis-a-vis des familles : accueil et écoute, visite a domicile, halte relais, suivi personnalisé
malades jeunes.

Un suivi individuel peut également étre proposé par le psychologue si celui-ci identifie chez un bénévole une
souffrance personnelle trop forte, une difficulté d'intégration dans le groupe ou pour accompagner la fin d'un
engagement bénévole.

En complément, des temps de rencontre peuvent étre organisés une a deux fois par an, pour parler de
I'association, son fonctionnement et ses projets et pour partager un moment convivial. Il est également important
d'assurer un suivi des actions portées par les bénévoles en ayant régulierement un contact avec eux pour évoquer
les difficultés logistiques éventuellement rencontrées.

m Les bénéfices recherchés

Le groupe de régulation permet aux bénévoles d'exprimer leur vécu, de prendre du recul et de mieux
comprendre certaines situations. Il aide a réfléchir aux modes de fonctionnements et d'interventions.

Ces rencontres donnent aussi davantage de sens et de cohérence a leur action bénévole.

Lors des échanges avec le groupe et la psychologue, les bénévoles peuvent également mettre a jour leurs
connaissances sur la maladie.

m Les bénéficiaires

Ces groupes s'adressent a tous les bénévoles qui participent a une action réguliere au sein d'une association
départementale France Alzheimer.

MODALITES D’'ORGANISATION

m Le lieu
Au local de |'association.

= La durée
Cette action dure en générale 2 heures, |'aprés-midi ou en soirée.

Selon les besoins et la disponibilité des bénévoles, elle peut étre organisée 1 fois par trimestre ou 2 fois par an.

m Les contenus

Le contenu de ces groupes peut étre décidé en concertation avec les participants.
Ces groupes vont permettre notamment de :

- gérer I'impact émotionnel (savoir prendre du recul, accepter ses propres limites et ne pas projeter son propre
vécu) ;

- réfléchir aux modes d'interventions, gérer les publics spécifiques ;

- élaborer des réponses adaptées ;

- renforcer les techniques d'écoute (la reformulation, savoir finir un entretien...) ;

- consolider la dynamique de groupe et savoir travailler en équipe ;

- revenir sur des situations qui ont posé question aux bénévoles.

= Le groupe

Le groupe de régulation est ouvert a tous les bénévoles qui interviennent dans une association. Il accueille a
titre indicatif en moyenne 9 bénévoles. Plusieurs groupes peuvent étre organisés dans une méme association.

m Les intervenants
Les groupes de régulation sont animés par des intervenants professionnels psychologues. Dans I'idéal il est

recommandé de faire intervenir un professionnel extérieur qui ne collabore pas sur le terrain avec les bénévoles.
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ETAPES ET CONDITIONS
DE REUSSITE

La mise en place d'une action nécessite de suivre différentes étapes. Nous vous
proposons ici un outil méthodologique qui peut vous y aider ainsi que les condi-
tions de réussite généralement communes a toutes les actions présentées dans ce

~
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ANNEXES

document.

LES ETAPES A SUIVRE

La mise en place de l'action passe
par plusieurs étapes :

- étude de besoins (voir encadré ci-contre) ;

A 4
- consultation des partenaires (voir leur niveau
d'implication) ;

) 4

- définition du contenu et du format de |'action :

adaptation en fonction du modéle ou
développement d'une action innovante ;

A 4
- identification des besoins en ressources
humaines (bénévoles/professionnels);

) 4
- montage financier (évaluation du codt,
identification des financeurs potentiels
susceptibles d'étre sollicités) ;

A 4
- mobilisation et choix des intervenants (interne
ou recrutement externe), role des bénévoles
dans cette action a déterminer ;

¥
- communication (auprés du public cible +
des acteurs du secteur médico-social
présents sur le territoire) ;

A 4
- mesure de la satisfaction, de I'efficacité et
de I'impact (questionnaire distribué a la fin
de l'action) ;

A 4
- maintien du contact et suivi des participants.

Il est conseillé de mettre en place un rétro-
planning pour cette action afin de s'assurer
de son bon déroulement.

ETUDE DE BESOINS

2 axes possibles (source rapport ENEIS) :

Il est intéressant, avant de développer une action,
de s'assurer de sa pertinence au regard des besoins
exprimés par les familles et des actions déja en place
sur le territoire afin de savoir quel contenu est le plus

approprié.

Pour recueillir ces informations, deux démarches
peuvent étre réalisées par |'association :

- consulter les acteurs locaux partenaires ou non,
du secteur social, médico-social et sanitaire. Afin
d'identifier les actions déja en place et celles qui
sont pertinentes a développer par |'association.
Cette consultation peut étre le moyen d’engager des
partenariats et de construire des réponses cohérentes
et articulées aux besoins des personnes ;

- un sondage aupres du public ciblé afin de déterminer
plus précisément leurs besoins et leurs contraintes
(jour, heure, transport, etc.). Un questionnaire peut
étre envoyé aux familles ou diffusé via les acteurs
partenaires de |'association. |l peut aussi s'agir dans
un 1" temps d’une réunion de familles, ou I'action est
présentée et ou |'association répond aux questions
soulevées par les familles. Cette démarche est un
levier efficace auprés d'adhérents potentiels.
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LES CONDITIONS DE REUSSITE

= La communication extérieure

- Aupreés des professionnels : le soutien des professionnels et des acteurs du soin et du maintien a domicile est
indispensable pour valoriser |'association et son action. La communication auprés de I'ensemble des acteurs du
secteur médico-social présents sur tout le territoire est essentielle. Les rencontrer, leur présenter l'action, voir
ce qu'il existe déja et les partenariats possibles sont autant de facteurs de réussites pour la réalisation de cette
action. Des flyers de présentation de |'action sont mis a disposition des associations.

- Auprés des familles : il est plus efficace de proposer lors de la communication aupres des familles, une date
de début de |'action fixée a I'avance qu'il sera toujours possible de modifier selon les contacts établis avec les
familles souhaitant y participer.

- Aupreés des participants : selon les ressources, il est essentiel de contacter les participants, juste avant et entre
les séances afin de les relancer et de s'assurer de leur participation.

» Le développement d'action de proximité

L'objectif pour les associations est de développer des actions de proximité afin de limiter les problemes de
transports notamment dans les milieux ruraux. Il s'agit alors de mettre en place dans la mesure du possible,
plusieurs actions de méme nature sur tout le territoire afin de toucher un maximum de familles.

= Selon l'action, le recrutement de(s) I'intervenant(s) professionnel(s)
et son implication avec les bénévoles

Il est important de s'assurer de |'expertise de I'intervenant professionnel et de ses compétences a mener l'action.
L'implication de l'intervenant en lien avec I'équipe de bénévoles en amont et a l'issue de l'action est

importante concernant la composition du groupe, les besoins identifiés, etc.

De méme, I'implication de I'équipe de bénévoles en amont et a l'issue de I'action concernant la

communication et le suivi des familles est essentielle.

Une formation adéquate et gratuite doit étre proposée pour tous les bénévoles.

Il est important que les bénévoles sur certaines actions notamment celles co-animées avec des professionnels
disposent d'un niveau de connaissance suffisant des objectifs et du cadre posé par 'action (ex. mobilisation
cogntive) ou des outils pour mener a bien sa mission (ex. halte relais).

Un soutien régulier des bénévoles, assuré par un psychologue, et un travail en équipe (bénévoles et professionnel)
de qualité, va favoriser la participation des familles.

u Le choix du lieu

- Disposer d'un lieu adapté, agréable et neutre, correctement équipé, spacieux, clair, calme et accessible
(transports en commun, parking).

- Selon l'action avoir la possibilité de sortir sur un espace extérieur (jeux extérieurs, promenades).

- Identifier des lieux d'excursion adaptés aux participants.

Un systeme de co-voiturage peut étre développé et faciliter le transport des participants. Les dispositifs existants
doivent étre également systématiquement explorés (communes et CCAS, mutuelles et caisses de retraite).

= l'engagement des familles

Lengagement des participants a fréquenter I'action de maniéere réguliére et assidue doit étre recherché et peut-
étre formalisé. Par exemple : engagement moral...

La régularité des rencontres (méme jour, méme heure) doit étre respectée. C'est un facteur de fidélisation des
familles.

Une inscription préalable (accord de principe) peut étre nécessaire afin d’organiser au mieux |'action.

[l est intéressant, avant de développer une action, de s'assurer de sa pertinence au regard des besoins exprimés
par les familles et des actions déja en place sur le territoire afin de savoir quel contenu est le plus approprié.
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BENEVOLAT

Le bénévole a une place essentielle localement dans le développement
de ces actions. Il est le pilier des associations départementales. Sans
I'implication et I'engagement des bénévoles, les 99 associations
départementales et les actions présentées dans ce livret n‘existeraient pas.

La place du bénévolat au sein de France Alzheimer

Le bénévole peut jouer un rdle trés différent en fonction de son profil, de sa disponibilité, de ses compétences
ou de ses envies. Il peut étre un bénévole trés actif présent quotidiennement au sein de I'association ou
impliqué ponctuellement lors d'événements organisés une fois dans I'année.

Il existe en effet, un large choix de missions possibles :

- animer des actions pour les proches aidants, les personnes malades ou pour le couple aidant-aidé (accueil
téléphonique, formation des aidants, halte relais, atelier de mobilisation cognitive, etc) ;

- aider l'association départementale (informatique, comptabilité, communication, etc.) ;

- participer aux événements ponctuels dans |I'année (quéte, stand, etc.).

Les bénévoles, au-dela de leur implication forte localement pour piloter I'association et les actions proposées
aux familles, sont également au niveau national, partie prenante des orientations a mener au sein du réseau
et aupres des pouvoirs publics. Ce sont des bénévoles élus au niveau local, qui en tant qu’administrateurs

de I'Union France Alzheimer et maladies apparentées fixent la feuille de route pour répondre au mieux aux
besoins des familles (proches aidants et personnes malades).

Devenir bénévole chez France Alzheimer
Le bénévolat est source de richesses que ce soit au niveau humain ou au niveau des compétences que l'on
peut acquérir. Quel que soit son age, son expérience, sa disponibilité, il s'agit avant tout d'une véritable
aventure humaine au service des familles touchées par cette maladie. Ainsi devenir bénévole chez France
Alzheimer signifie avant tout aider, étre utile et défendre une cause. Devenir bénévole chez France Alzheimer
c'est aussi intégrer une équipe, rencontrer des personnes de tout horizon et bénéficier d'un accompagnement
et de formation pour mener a bien sa mission.

Plusieurs motivations sont a 'origine d'un engagement bénévole au sein de France Alzheimer : rendre

aux autres |'aide qu’on a pu recevoir en tant que proche aidant, apporter son expérience et continuer une
activité au moment de la retraite en tant qu'ancien professionnel de santé ou du médico-social ou offrir ses
compétences pour développer l'association en tant qu‘informaticien, trésorier, etc.

Cette richesse de profils et I'arrivée de nouveaux bénévoles permettent de maintenir la dynamique de
I'association, d'aller chercher de nouvelles idées, de mieux répartir le travail au sein de I'équipe et d’amplifier
I'activité pour répondre au mieux aux besoins des familles.

Etre accompagné et formé pour mener a bien ses missions

France Alzheimer et maladies apparentées propose plusieurs formations aux bénévoles :

- la formation initiale : une base indispensable a proposer a tout nouveau bénévole, pour connaitre le
fonctionnement de I'Association, pouvoir mettre a jour ses connaissances sur la maladie et ses conséquences,
connaitre le cadre et les limites de I'engagement bénévole ;

- des formations spécifiques pourront étre proposées ensuite pour permettre a chaque bénévole d'informer
et de mieux répondre aux familles (maladies apparentées, séjours vacances, etc.) ou de développer ses
compétences associatives (communication, trésorerie, etc.).

Ces formations ont pour objectif de sécuriser, rassurer, motiver et fidéliser les bénévoles.
Elles visent a optimiser leurs actions aupres des familles ou au sein des associations.

Pour tout renseignement allez sur : www.francealzheimer.org, rubrique «devenir bénévoles».
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